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Social

Objectivos: Enquanto medida de apoio aos cuidadores, os servigos
de descanso visam proporcionar uma pausa efectiva e temporaria
da responsabilidade de cuidar, para que a pessoa que cuida
repouse ou realize outras actividades, restituindo desta forma as
suas estratégias de coping. Este estudo visa conhecer a
estruturagdo e funcionamento dos Servicos de Descanso ao
Cuidador — Solugbes de Internamento Temporario na regido Entre
Douro e Vouga (regido EDV) tendo como ponto de partida o
entendimento daqueles servigos por profissionais de diferentes
ambitos de intervengédo (social e saude), a elaboragdo de um
diagnodstico das respostas existentes na regido a este nivel e a
afericdo da satisfagdo de cuidadores informais que ja beneficiaram
desses servicos. Metodologia: Foram desenvolvidos trés estudos
complementares. O primeiro estudo, de base qualitativa, consta de
dois focus groups com representantes, do sector da saude e do
social, de cada um dos municipios; o segundo estudo desenvolveu-
se a partir da aplicagdo de um breve questionario a todas as
instituicbes pertencentes a Rede Social da regido EDV; o terceiro
estudo, de caracter exploratério, consiste na realizagdao de
entrevistas a alguns cuidadores que ja beneficiaram dos servigos de
descanso ao cuidador na regido. Resultados: Os principais
resultados apontam para (i) uma indefinicdo conceptual associada
aos servicos de descanso ao cuidador entre sectores distintos
(social e saude) mas, também, dentro do mesmo sector; (i) um
elevado desconhecimento relativamente a esta resposta por parte
dos técnicos e dos cuidadores; (iii) uma reduzida oferta do servigo
na regido EDV que leva algumas instituicbes a organizarem o seu
espacgo e funcionamento no sentido de responder de modo informal
a esta caréncia; (iv) a indispensabilidade de ampliagdo da oferta
justificada pela procura. Discussado: Estes resultados apoiam a
necessidade de uma reflexdo acerca da pertinéncia da
diversificacao e flexibilizagado dos servigos que visam o descanso do
cuidador, pois revelam uma frequéncia de procura elevada na
regido. No futuro perspectivam-se novas investigagdes justificadas
pelas duvidas nocionais existentes e, também, pela necessidade de
perceber melhor a viabilidade de um aumento da sua oferta e as
condi¢cdes em que pode ocorrer.
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Objective: Respite care services aim to give the caregiver an
effective and temporary break from the responsibility of caring, in
order to promote the opportunity to rest or to perform other activities,
thus restoring coping strategies. This study aims to specifically meet
the current definition, structure and functioning Respite Care
Services — Residential Care in the “Entre Douro e Vouga Region”
(EDV region), taking as its starting point the understanding of those
services by professionals from different fields of intervention (social
and health), the elaboration of a diagnosis of this type of response in
the region and measuring the satisfaction of informal caregivers that
have already benefited such services. Methodology: Three
complementary studies were developed. The first study, based on a
qualitative approach, consists of two focus groups with
representatives of health and social sectors from each municipality;
the second study was developed from the application of a short
questionnaire to all institutions belonging to Social Network of the
EDV region; the third one, with an exploratory focus, involved
carrying out interviews with caregivers who have already benefited
respite care services in this region. Results: Main results indicate (i)
a conceptual ambiguity associated with respite care services not
only between different sectors (social and health), but also within the
same sector; (i) a high unawareness regarding this service in both
technicians and caregivers; (iii) a reduced supply of service in the
EDV region leading some institutions to organize their space and
their dynamics in order to address this deficiency in an informal
manner; (iv) the need of expanding the supply, which is justified by
its demanding. Discussion: These results draw attention to the
relevance of services diversification and flexibility aimed at respite
care, since they reveal a frequency of high demand. In the future,
there is a prospect of further investigations warranted not only by the
existing notional doubts, but also by the need of a better
understanding on the viability of increasing this service’s offer in the
region and on the circumstances it may occur.
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1. INTRODUCAO

O envelhecimento populacional ¢ um fenémeno que requer uma reflexdo profunda sobre os
cuidados assistenciais, formais e informais, disponiveis a populacdo idosa e a sua adaptagdo as
diversas e crescentes necessidades de indole social e de saude que a caracteriza. Essa reflexao
devera operacionalizar-se na diversificacdo e flexibilizagdo das respostas de apoio, no sentido
de abranger ndo s6 as pessoas idosas mas, também, quem delas cuida em contexto domiciliario.

A nivel nacional, e desde um ponto de vista institucional, as respostas que estdo mais
desenvolvidas sdo aquelas que prestam apoio directo aos idosos, nas quais se incluem os
servigos estatais da Seguranga Social (SS), e os servigos privados, com ou sem fins lucrativos,
sendo que ambos podem apresentar um cariz social e/ou de saude (Paul, 1997). As tipologias
mais comuns de apoio a terceira idade sdo os Servigos de Apoio Domiciliario (SAD’s), os
Centros de Dia (CD’s) e os Lares. Apesar do aumento da oferta destas respostas durante as
ultimas décadas, muito por causa das iniciativas do terceiro sector, a procura continua a exceder
a oferta (Sdo José, Wall & Correia, 2002). O facto de este tipo de servicos ser dirigido
sobretudo as pessoas dependentes e ndo as respectivas familias pode ser explicado, em parte,
pelo papel que a familia ainda ocupa nos paises da Europa do Sul, onde é culturalmente
considerada como a principal responsavel pela prestagdo de cuidados (Anderson, 1992; Sousa &
Figueiredo, 2004).

Segundo Patll (1997: 149), “ (...) Confiar apenas na solidariedade informal num assunto tdo
serio como a sobrevivéncia e o bem-estar dos idosos e das suas familias ndo é seguramente
uma boa politica. A questdo exige dos técnicos de ciéncias humanas e cidaddos no geral, um
esforco conjunto de aumentar a qualidade de vida dos nossos idosos o que passa
necessariamente também pelo apoio as suas familias principalmente as que assumem o cuidado
dos seus elementos idosos”. Apesar desta exigéncia, as opgoes direccionadas em exclusivo para
os cuidadores em Portugal sdo escassas, ndo existindo um sistema formal e organizado para
estas pessoas. Quando ¢ solicitada ajuda complementar por parte dos cuidadores, normalmente
esta ¢ assegurada por outro familiar ou vizinho sobretudo em contextos rurais; nos meios
urbanos, para além das alternativas informais é procurado o trabalho voluntario e o trabalho
privado formal (Sousa, Figueiredo & 2004).

Algumas iniciativas t€m sido desenvolvidas no sentido de assegurar algum auxilio,
nomeadamente as que se preocupam em aumentar os recursos dos cuidadores para fazerem face
as exigéncias associadas a prestagdo de cuidados e/ou no sentido de diminuir essas mesmas
exigéncias (Leuschner, 2005 cit. in Ribeiro, 2007; Ribeiro, 2007). Sdo exemplos das iniciativas
de apoio aos cuidadores: a preocupagdo da Rede Nacional de Cuidados Continuados Integrados
(RNCCI) com o desenvolvimento de uma tipologia de alivio, as visitas domicilidrias

asseguradas por profissionais de saude, as acg¢des psicoeducativas e mesmo as consultas de
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enfermagem especificamente direccionadas para cuidadores (Leuschner, 2005 cit. in Ribeiro,
2007; Ribeiro, 2007; Sotto Mayor, Sequeira & Paul, 2006).

Constituindo-se como uma medida de apoio aos cuidadores informais de idosos dependentes
da regido Entre Douro e Vouga (regido EDV), o projecto “Cuidar de Quem Cuida”
(www.cuidardequemcuida.com), no qual se insere a presente dissertacdo, consta de varias linhas
de ac¢@o que pretendem dar resposta ao maior nimero possivel de necessidades relativas a
prestacdo de cuidados a pessoas idosas dependentes daquela regido. Uma das suas linhas de
accdo incorpora o diagnostico dos Servigos de Descanso ao Cuidador — Solugées de
Internamento Temporario disponiveis, procurando perceber a dindmica do seu funcionamento e
estruturacdo. Além de elaborar um levantamento geografico das instituigdes com Servigos de
Acolhimento Temporario (SAT), respectiva caracterizagdo, propor¢do da procura e satisfacdo
dos cuidadores que utilizaram estas respostas, esta linha pretende ainda promover a discussdo
sobre a defini¢do de servigos de alivio ao cuidador na dptica de profissionais de dois ambitos
distintos (social e saide) que mais directamente interagem com os cuidadores informais e sdo
responsaveis pela gestdo das respostas a eles direccionadas.

E justamente neste dominio de acgdo que a presente tese de mestrado se desenvolve. Assim,
partindo de um esfor¢o de cooperagdo com o projecto CQC actualmente em decurso,
nomeadamente na operacionalizacdo da accdo de diagnostico, este trabalho de revisdo e
investigacao visa aprofundar o debate teorico das solugdes de descanso temporario, partindo do
ponto de vista social e da saide. Para concretizar estes objectivos, foi realizada uma revisao
bibliografica exaustiva sobre as tipologias de alivio ao cuidador enquanto respostas de apoio, a
qual se segue a realizagdo de trés estudos complementares: um primeiro destinado a definigao,
estruturacdo e desenvolvimento dos servigos de alivio temporario através da perspectiva de
profissionais do ambito social e da saude, utilizando a metodologia Focus Group (Estudo 1), um
segundo estudo destinado a determinar a extensdo dos SAT na regido EDV através do contacto
individualizado com cada instituicdo da regido (Estudo 2), e um terceiro estudo destinado a
avaliar a satisfagdo dos SAT pelos utilizadores, através de uma pequena entrevista (Estudo trés).
Desde um ponto de vista organizativo, cada um destes estudos € constituido por uma
apresentacdo individualizada da problematica, dos respectivos meios de descodificagdo da
mesma e dos resultados obtidos, aos quais se segue uma discusdo conjunta dos resultados e
respectivas implicagdes. No fim, sdo apresentadas algumas reflexdes sobre o futuro dos SAT,

nomeadamente no contexto Portugués.
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2. ENVELHECIMENTO POPULACIONAL E CUIDADOS FAMILIARES

O envelhecimento populacional ¢ um fendémeno recente ¢ em ascensdo exponencial nos
paises desenvolvidos. A Organizagdo Mundial de Saude prevé que em 2025 existam, a nivel
mundial, cerca de 1,2 bilides de pessoas com mais de 60 anos, sendo os idosos com idade igual
ou superior a 80 anos o subgrupo com o crescimento mais significativo (OMS, 2009).
Actualmente, existem 9 milhdes de pessoas com idade igual ou superior a 65 anos (3,0% vive
na Europa), destes 3,0% a 5,0% tém um grau de dependéncia elevado e 20,0% apresentam
caréncias funcionais significativas, necessitando de algum tipo de cuidado (Joel, 2002; Keennan
2000/2001). Concretamente em Portugal, estima-se que a propor¢ao de pessoas com mais de 60
anos represente 22,2% do total da populacdo, com mais de um milhdo destes a viver em familias
classicas e cerca de 200 mil a precisar de cuidados regulares (EC/Eurostat, 2007).

Face a este cenario, e ao consequente aumento de doengas debilitantes entre a populagdo
mais velha, compete muitas vezes as familias assumir a tarefa de cuidar, constituindo-se como
as principais fontes de apoio e suporte ao idoso (Oliveira, 2009). A defini¢do de “cuidar”,
associada as relagdes afectivas, abarca um amplo conjunto de dimensdes, das quais se destacam
a satisfagdo das necessidades do receptor de cuidador (RC) e a salvaguarda do seu bem-estar,
implicando dedicagdo, interesse e afeicdo (Squire, 2005). As circunstincias que levam uma
pessoa a assumir o papel de cuidador dependem de varios factores como o grau de parentesco, o
género, a proximidade fisica e emocional com o idoso (Mendes, 1995), as quais se associam
motivac¢des de varia ordem, como sentimentos de dever moral ou social, solidariedade familiar,
presenga de uma relacdo afectiva significativa, recompensa material e/ou evitamento da
institucionalizagdo, entre outras (Le Bris, 1994).

O facto de a familia assumir o cuidado pressupde que esta redefina relagdes,
responsabilidades e aptiddes, pois a prestacdo de cuidados acarreta impactos em todas as
dimensdes do quotidiano, nomeadamente a nivel fisico, psicologico, social e financeiro (Pearlin
& Zarit 1993). Um numero consideravel de cuidadores apresenta dificuldades em manter de
forma responsavel e sustentavel os seus papéis, especialmente quando a estes estdo associadas
outras actividades e obrigacdoes (Wiles, 2003). A sobrecarga inerente ao cuidar surge
precisamente quando existe uma diminuicéo dos sentimentos de bem-estar e um incremento dos
problemas de saude, podendo diferenciar-se dois tipos de sobrecarga: a objectiva e a subjectiva
(Pearlin, et. al, 1990). A primeira relaciona-se com a situacdo de doenga/dependéncia do RC e
com os cuidados necessarios para assegurar o seu bem-estar; a sobrecarga subjectiva, por sua
vez, esta directamente associada a resposta emocional do cuidador face as circunstancias da
prestacdo de cuidados (Roig, Abengdzar & Serra, 1998). Para além dos impactos negativos,
importa ressaltar os aspectos positivos que podem estar presentes no cuidar. A satisfagdo, a

realizacdo pessoal, o orgulho, a valorizagdo de terceiros, a oportunidade de mostrar
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afecto/gratiddo sdo sentimentos presentes em muitos cuidadores informais que justificam a
assumpgdo deste papel e, sobretudo, a sua manutenc¢ao por um longo periodo de tempo (Ribeiro,

2005; Sousa, et. al, 2004).

3. RESPOSTAS DE APOIO AO CUIDADOR INFORMAL

No sentido de auxiliar os cuidadores na tarefa de cuidar t€ém vindo a ser desenvolvidas
varias solugdes de apoio com diversas finalidades, das quais se destacam, pela sua maior
popularidade, os programas de apoio psicossocial e psicoeducativo, o auxilio financeiro, a
assisténcia legal e advocacy e, por ultimo, os servicos de descanso temporario ao cuidador
(Chen et. al, 2010; Montgomery et. al, 2002; Shaw et. al, 2009). Estas medidas, centradas nao
s6 na melhoria global da tarefa de cuidar, mas também no aumento dos recursos pessoais do
cuidador e, indirectamente, no bem-estar do RC, podem enquadrar-se dentro dos servicos
sociais ou de saude, com caracter privado ou publico e, ainda, com remuneragdo associada ou
em regime de voluntariado (Zarit et. al, 2001). O cuidador tem, ainda, a possibilidade de
recorrer a varias respostas em simultaneo, de acordo com as circunstincias especificas que
caracterizam a sua situacdo e a oferta disponivel.

As medidas de apoio psicoeducativo e psicossocial visam potenciar as capacidades do
cuidador no desempenho das suas responsabilidades, proporcionando apoio pratico e emocional,
treino de competéncias, suporte social e, de forma complementar, apostando no
desenvolvimento de estratégias de coping e de auto-cuidado (Carretero et. al, 2008;
Koopmanschap ez. al, 2004; van Exel et. al, 2006). Como estratégias de coping entendem-se os
sentimentos, pensamentos e atitudes a que o cuidador recorre para lidar com os desafios
inerentes a tarefa de cuidar, como sejam a espiritualidade, o engajamento em actividades de
lazer e/ou passatempos, o recurso a confidentes/amigos, entre outros (Nolan, Grant & Keady,
1996, 1998 cit. in, Figueiredo 2007). O apoio psicoeducativo tem como objectivo central a
diminui¢do da sobrecarga subjectiva, na medida em que procura apurar a percepcdo dos
cuidadores relativamente as suas proprias necessidades, melhorar a relacdo entre o cuidador e o
doente, promover a troca de experiéncias fomentando a ventilagdo emocional e, por ultimo,
optimizar as aptidoes praticas inerentes ao cuidar (Chen et. a/, 2010).

A assisténcia financeira corresponde ao apoio monetario disponibilizado as familias para
que estas diminuam os gastos associados a tarefa de cuidar (Casado, 2008). Este auxilio pode
ser prestado através da viabilizacdo econdémica no acesso a servigos sociais e de saude, a
medicamentos, a bens alimentares, a ajudas técnicas, entre outros (Casado, 2008). Os
cuidadores tém habitualmente encargos econdémicos elevados e a necessidade de assisténcia
permanente a longo prazo acarreta custos consideraveis, agravados muitas vezes pela

indispensabilidade de abandono, temporario ou definitivo, da sua actividade profissional (ISS,
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2005; Sdo José, Wall & Correia, 2002). E tida como uma das respostas mais solicitadas porque
permite que os cuidadores cuidem por mais tempo e em melhores condi¢des ja que a
sustentabilidade econémica esta assegurada, dando assim espaco para que estes se centrem nas
suas ac¢Oes relacionadas directamente com o cuidado, desenvolvendo maior confianga e
satisfacdo (Casado, 2008).

O apoio legal associado a tarefa de cuidar passa por auxiliar, indicar ou proteger o cuidador
relativamente a eventuais problemas juridicos que possam surgir, como por exemplo herancas,
burlas e a escolha de tutor legal nos casos de deméncia (The National Alliance For Caregiving,
2007). Complementar a este apoio, existe o advocacy, que ¢ definido como a acgdo de “dar
poder”/condig¢des a pessoa que cuida, para que esta planeie o cuidado ganhando autonomia e
confianga no seu papel. No ambito desta resposta, o cuidador pode, por exemplo, ser orientado
para comunicar com os profissionais de saide de modo optimizado, pesquisar sobre a doenga do
RC e a melhor forma de cuidar, conhecer os recursos que existem na sua comunidade, e
compreender os seus direitos enquanto cuidador (The National Alliance For Caregiving, 2007).
Enquanto a assisténcia legal da apoio directo, o advocacy habilita a pessoa a procurar solugdes
para a sua condi¢do especifica de forma mais independente.

Finalmente, os servicos de descanso ao cuidador visam proporcionar uma pausa efectiva e
temporaria do acto de cuidar para que o cuidador descanse, possa realizar outras actividades ou
assumir outras obrigagdes de caracter pessoal e, restituir as suas estratégias de coping (Shaw et.
al., 2009). Este servigo pressupde que possam co-existir cuidadores informais e formais no
apoio ao idoso, o que permite uma maior flexibilidade e adequacgdo dos servigos (Garcés et. al,
2009). A nivel economico, trata-se de uma modalidade de apoio que se vislumbra vantajosa, ja
que pode retardar a institucionalizagdo a longo prazo e os gastos associados (Ashworth &
Baker, 2000; Lawton, et. al, 1989, cit. in Montgomory et. al, 2002).

Importara referir que, independentemente da resposta de apoio em causa, estas afiguram-se
igualmente como medidas nas quais o RC ¢é beneficiario de forma mais ou menos directa, pois o
auxilio que o cuidador recebe favorece um melhor desempenho do seu papel e um aumento da
qualidade da relagdo entre este € o RC (Montgomery, et. al, 2002). Embora as respostas de
suporte psicossocial e psicoeducativo, o auxilio financeiro, a assisténcia legal e o advocacy
tenham como objectivos principais apoiar o cuidador e auxiliar as actividades associadas ao
cuidar, os servigos de descanso apresentam-se, por sua vez, como os menos claros desde um
ponto de vista conceptual pois implicam, também, uma intervengdo mais ou menos
especializada com o doente (Lund, et. al, 2009), facto que muitas vezes confunde duas das
tipologias que abarca (Servigos de Descanso no Domicilio e Servigos de Descanso Diario) com
SAD’s e CD’s conforme veremos de seguida. Em conformidade com as reticéncias conceptuais
desta solugdo, existe um conjunto de circunstancias em que o cuidador ¢ afastado do seu papel,

ndo sendo o objectivo principal o seu descanso, mas, por exemplo, melhorar as capacidades
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funcionais da pessoa que ¢ cuidada através de um eventual internamento hospitalar (Shaw, et.

al, 2009).

4. A ESPECIFICIDADE DOS SERVICOS DE DESCANSO AO CUIDADOR

Os servicos de descanso ao cuidador surgiram nos anos 60 na Europa quando a
preocupacdo com o papel do cuidador ganha uma maior relevancia, facto que conduziu a um
aumento significativo de estudos dirigidos a problematica da sobrecarga e ao funcionamento das
dindmicas familiares nas quais a tarefa de cuidar se torna presente (Cohen & Warren, 1985;
Horowitz & Dobrof, 1982; Kayser, 1984; Snyder & Keefe, 1985 cit. in, Weber & Schneider,
1993). Neste sentido, surgem as primeiras respostas que visam proporcionar algum descanso
aos cuidadores, ganhando forma um novo tipo de servigos dirigido a este grupo (Cohen &
Warren, 1985; Horowitz & Dobrof, 1982; Kayser, 1984; Snyder & Keefe, 1985 cit. in, Weber &
Schneider, 1993). Os primeiros servigos inseridos nesta modalidade eram dirigidos
exclusivamente aos cuidadores de pessoas com alguma deficiéncia mental ou fisica, (Powell &
Hecimovic, 1981; NYS OMRDD, 1984; Cohen & Warren, 1985, cit. in Weber & Schneider,
1993) tendo-se posteriormente assistido a sua adequacdo a populagdo idosa e respectivos
prestadores de cuidados informais.

A nivel europeu, os paises onde esta resposta se desenvolveu em maior escala foram a
Bélgica, o Reino Unido, a Noruega, a Dinamarca, a Suécia, a Franca ¢ a Holanda, o que se
justifica pelo reconhecimento formal do “trabalho” dos cuidadores e pela criagdo nestes paises
de politicas sociais protectoras, contrariamente aos paises da Europa do Sul, nos quais a figura
do cuidador permanece ainda relativamente desprotegida (Mestheneos & Triantafillou, 2005).
Em Portugal, este servico tem uma fraca representacao pela aposta em servigos de apoio directo
aos doentes e ndo aos respectivos cuidadores informais e, também, pelo papel principal que a
familia ainda ocupa enquanto retaguarda de bem-estar aos seus membros mais frageis (Sousa &
Figueiredo, 2004). E um tipo de servigo que pode assumir diversas tipologias e especificidades,
nomeadamente “Servigos de Descanso no Domicilio” (In-Home Respite Care), “Servigos de
Descanso Diario” (Adult Day Care) e “Servigos de Acolhimento Temporario” (Residential

Care).

4.1. SERVICOS DE DESCANSO NO DOMICILIO (IN-HOME RESPITE CARE)

As respostas denominadas de “Servicos de Descanso no Domicilio” sdo um complemento
ao trabalho desenvolvido pelo cuidador em contexto domicilidrio, no sentido de este

reorganizar/seleccionar as suas acgdes de intervencao (Nolan, 1995). As solugdes de ajuda
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variam desde acompanhamento/supervisdo da pessoa dependente, até a assisténcia na sua
higiene pessoal, alimentagdo ¢ mobilidade (Garcés et. al, 2009; Montgomery et. al, 2002). Esta
modalidade ¢é procurada quando se pretende uma quebra da rotina associada ao cuidado, ja que o
profissional substitui o cuidador nas tarefas que este tlltimo ndo pretende realizar e/ou quando se
torna dificil para o RC afastar-se do seu domicilio (Hegeman, 1993; Worcester & Hedrick,
1997). Os efeitos positivos no cuidador mais evidenciados na literatura apontam, na sua
globalidade, para um incremento de sentimentos de bem-estar fisico e psicoldgico, da auto-
estima e da assertividade, e, por outro, um decréscimo dos niveis de stress, sobrecarga,
ansiedade, depressdo e angustia; finalmente, sdo igualmente servicos que promovem uma
diminui¢do do isolamento socio-emocional da pessoa que cuida pelo aumento do seu tempo
livre para a realizacdo de outras actividades (Chen, et. al, 2010; Garcés, et. al, 2009).

Para que a disponibilizacdo desta resposta por parte das entidades que a promovem seja
suficientemente eficaz, impde-se um exercicio de flexibilidade assente na andlise prévia de cada
caso. Esta andlise permite que os cuidados a prestar pelos profissionais sejam planificados de
acordo com as solicitagdes e necessidades especificas do cuidador, bem como com as possiveis
reacgdes do RC relativamente as auséncias do cuidador principal (Hanson er. al, 1999;
Worcester & Hedrick, 1997). A falta desta flexibilidade e da adequagdo das respostas as
necessidades, crengas e expectativas do “cliente”, a par dos custos econdmicos, sdo os factores
mais descritos, na literatura, como limitadores ao recurso a solu¢des de descanso (Griffith,
1993; Zarit, 2001).

Aproximando-se das respostas mais tradicionais, denominadas de “Servicos de Apoio
Domiciliario” por poderem assegurar o mesmo tipo cuidados (higiene, alimentagdo, supervisao,
etc.), este tipo de servicos de descanso tem como funcdo central aliviar o cuidador na tarefa de

cuidar, e ndo, a promogao/garantia do bem-estar da pessoa dependente.

4.2. SERVICOS DE DESCANSO DIARIO (ADULT DAY CARE)

Os “Servigos de Descanso Diario” s@o respostas que concedem alivio ao cuidador fora do
domicilio, através da prestagdo de cuidados a pessoa dependente em institui¢des proprias por
algumas horas diarias ou semanais. Podem assumir um cariz social e/ou de satide, com ac¢des
mais ou menos diversificadas e especializadas, onde se inclui a execugdo de tarefas de higiene
pessoal, transporte, alimentagdo, actividades de estimulagdo cognitiva e cuidados de satide
(Garcés et al, 2009; Montgomery et al, 2002). A prestagdo deste servigo situa-se entre os
cuidados institucionais e domiciliarios, pois cabe a entidade que o promove efectuar as acg¢des
que o cuidador solicita e no periodo pretendido (Caserta et. al 1987; Samuelsson, et. al, 1998
cit. in Mavall & Thorslund, 2007; Mossello et. al, 2008). A utilizacdo deste servigo tém sido

enumeradas melhorias fisicas e psicologicas nas pessoas dependentes e nos cuidadores, o
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decréscimo dos niveis de stress, sobrecarga, ansiedade e depressdo e a possibilidade de
organizacdo do tempo de cuidado (Mossello et. al, 2008; Stephenson et. al, 1995, cit. in Hanson
et. al, 1999; Zarit et. al, 1998).

Constitui uma op¢ao de primeira linha quando a pessoa que cuida ndo tem condi¢des e/ou
disponibilidade de assegurar os cuidados de forma integral porque precisa de cumprir outras
obrigagdes pessoais ou profissionais ou, entdo, quando carece de um distanciamento efectivo e
regular da prestacdo de cuidados para repor as suas estratégias de coping (Beveren &
Hetherington, 1995; Hegeman, 1993; Zarit et. al, 1999). Este servigo, ao responder de forma
positiva a estas solicitagdes, adia, indirectamente, a institucionalizagdo permanente da pessoa
dependente (Zarit, 2001). As principais criticas a esta tipologia relacionam-se com a pobre
variedade e especificidade dos servicos disponibilizados e a caréncia de flexibilidade de
horarios que lhe € caracteristica (Jones, 1992; Stephenson et. al, 1995, cit. in Hanson et. al,
1999; Zarit, 2001). Por outro lado, trata-se de um servico que, quer do ponto de vista nocional,
quer do ponto de vista operativo, aproxima-se muito das solugdes de “Centros de Dia”
orientadas para a populagdo idosa. Porém, importa clarificar que os servigos de descanso ao
cuidador t€m como principal fungdo auxiliar e aliviar o cuidador na tarefa de cuidar e a resposta
“Centro Dia”, tal como foi originalmente concebida, preocupa-se sobretudo em salvaguardar o

bem-estar do RC.

4.3. SERVICOS DE ACOLHIMENTO TEMPORARIO (RESIDENTIAL CARE)

Os “Servicos de Acolhimento Temporario” (residential care), também oferecem préstimos
em contexto institucional de caracter social ou de saude, mas diferenciam-se dos servigos
precedentes ao permitir um descanso mais prolongado do cuidador através do internamento do
RC, durante varios dias consecutivos (Garcés et. al, 2009; Montgomery et. al, 2002). Esta
resposta foi concebida com a pretensdo de proporcionar uma suspensdo efectiva da rotina de
cuidar por periodos de tempo alargados, equacionando-se a possibilidade do cuidador ir de
férias, ter um eventual problema de satide, por razdes de ordem familiar/ profissional, tornando-
se desta forma indispensavel o seu afastamento provisorio (Montgomery et. al, 2002; Zarit et.
al, 1999). Os “Servicos de Acolhimento Temporario” propiciam um decréscimo da sobrecarga
fisica e psicologica no cuidador durante mais tempo e, ainda, da frequéncia de comportamentos
disruptivos no RC, caracteristico das situagdes demenciais (Gottlieb & Johnson, 2000; Neville
& Byrne, 2005). Contudo, o facto de proporcionar um descanso menos constante considerando
as restantes tipologias, os elevados custos associados a sua utilizacdo e a falta de disponibilidade
do servigo no momento de procura sdo apontados nalguns estudos como factores de insatisfacao
para os cuidadores (dello Buono et. al., cit. in Donath, et. al, 2009; Donath, et. al, 2009; Neville

& Byrne, 2005; Zarit et. al, 1999). Esta resposta apresenta-se como a menos flexivel e a mais
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indisponivel, aspectos que podem levar a um novo aumento dos niveis de stress nos cuidadores
apos a sua utilizagao (cf. Zarit, et. al, 1999).

Desde um ponto de vista conceptual, esta tipologia é aquela que mais se distancia das
duvidas que caracterizam os outros servicos de descanso ao cuidador, pois ndo se compara com
nenhum outro servigo que presta apoio directo aos idosos. Institui-se, por si s6, como medida
singular que pese embora esta clareza, ndo deixa de emanar maior complexidade interpretativa

no momento de determinar os condicionantes, pessoais € circunstanciais, para 0 seu recurso.

5. BENEFICIOS E RECURSO AOS SERVICOS DE DESCANSO AO CUIDADOR

De um modo geral, os beneficios associados a utilizagdo de servigos de descanso ao
cuidador, independentemente da tipologia, ndo sdo claros e consensuais na literatura (Chen, et.
al., 2010; Gottlieb & Johnson, 2000; Koloski & Montgomery, 1993; Shaw et. al, 2009; Zarit et.
al, 1999; Zarit, 2001). A falta de unanimidade presente em varias investigagdes acerca das
respostas de alivio pode ser explicada pela procura destes servicos ficar adiada até o nivel de
sobrecarga da pessoa que cuida ser bastante elevada ou até o estado do RC estar bastante
debilitado (Carretero et. al, 2008; Gottlieb & Johnson, 2000; Zarit, 2001). Com frequéncia os
cuidadores nao percebem por eles proprios a sua exaustdo, a divulgacdo e informagao disponivel
sobre esta resposta ¢ insuficiente e a frequéncia de utilizagdo apresenta-se demasiado escassa
para haver resultados benéficos perceptiveis (Zarit, 2001). Para se alcangarem resultados
favoraveis na qualidade de vida dos cuidadores ¢ fundamental que este servigo adquira um
caracter preventivo, com procura regular e continuada ao longo do tempo de cuidado (Lyons &
Zarit, 1999).

Um aspecto descrito como indutor de um grau de satisfacdo diminuido junto dos cuidadores
e RC ¢ a inexisténcia de formagdo dos profissionais e a pouca qualidade de algumas respostas
(Zarit et. al, 1999). De igual modo, o tempo de alivio ao cuidador tende a ser muitas vezes
insuficiente para reduzir os niveis de stress e sobrecarga, tempo este que, frequentemente, ¢é
utilizado para a realizacdo de outras obrigagdes familiares ou laborais, e ndo, para repousar de
forma efectiva (Carretero et. al, 2008). Porém, apesar dos resultados desanimadores de alguns
estudos, emergem da literatura alguns efeitos positivos associados a utilizagdo de servigos de
descanso. A quebra da rotina de cuidar melhora a relagéo inerente a prestagdo de cuidado pois
permite uma estruturacdo mais flexivel do quotidiano, diminuindo assim a sobrecarga objectiva
e subjectiva do cuidador; de forma complementar sdo servicos que possibilitam um adiamento
da institucionalizagdo permanente do doente (Ashworth et. al, 2000; Chappell, et. al, 2001;
Koloski & Montgomery, 1993; Salin ez. al, 2009; van Exel, et. al, 2006; Zarit, 2001). Com o

tempo disponivel decorrente da utilizacdo de servigos de descanso, os cuidadores normalmente
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repousam, estdo com familiares e amigos e/ou realizam actividades de lazer/hobby’s (Lund et.
al, 2009; van Exel, et. al, 2006).

No que concerne aos factores que determinam a procura e utilizagdo dos servigos de alivio,
estes estdo dependentes de um amplo conjunto de factores, nomeadamente da resposta
emocional do cuidador face as tarefas associadas ao cuidado (sobrecarga subjectiva). Segundo
Koopmanschap er. a/ (2004) a sobrecarga subjectiva é influenciada pelas caracteristicas do
cuidador (idade, género, ocupagdo laboral e estado de saude), do RC (estado de satde), da
situacdo de prestacdo de cuidados (nimero de tarefas asseguradas, consequente tempo investido
na concretizagdo das mesmas e durag@o do cuidado) e, ainda, por varidveis institucionais (custos
dos servicos e eventuais listas de espera para cuidados de saide). Quando a sobrecarga
subjectiva se torna elevada, ocorre um desequilibrio entre a no¢ao do cuidador relativamente ao
seu papel e os desafios deste, e a sua capacidade individual maxima toleravel o que, segundo
este autor, determina a percepc¢do da necessidade de respostas de apoio e/ou de descanso (Figura

1.

Figura 1. Factores que determinam a percepc¢io da necessidade de apoio/descanso do cuidador

Percepgdo da necessidade
de Servigos de
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Adaptado de Koopmanschap et al (2004)

Virios estudos tém procurado compreender o modo como algumas variaveis actuam
positiva ou negativativamente na nogdo de necessidade destas respostas por parte dos
cuidadores (Ashworth, et. al, 2000; Hanson, et. al, 1999; Jardim & Pakenham et. al, 2010;
Koloski, et. al, 2002; van Exel, et. al, 2006; van Exel, et. al, 2007). Ao nivel da relagdo com o
RC, a co-habitagdo, a obrigatoriedade do cuidado, o elevado numero de tarefas realizadas e a

progressao dos anos no desempenho destas fungdes acresce a percepcao de indispensabilidade
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de servicos de descanso. Relativamente as caracteristicas do cuidador, o aumento da idade e a
conciliagdo do cuidado com outras responsabilidades familiares/laborais ou hobbies, contribuem
identicamente para o desejo de descanso. O RC possuir um elevado numero de patologias,
sobretudo de caracter mental, viabiliza a tomada de consciéncia da pessoa que cuida dos seus
limites e dificuldades, fazendo-o actuar no sentido da procura de solugdes de alivio. Por ultimo,
institui¢des com instalagdes de qualidade, com parcerias estatais ¢ com medidas que facilitem o
acesso, a flexibilizagdo dos préstimos e horario alargado apresentam um maior potencial de
utilizacao.

Por outro lado, como factores que limitam a percepcdo de necessidade de um servigo de
descanso, salienta-se a reniténcia dos cuidadores em delegarem a sua responsabilidade por se
considerarem as pessoas que melhor conhecem as caracteristicas do doente e pela existéncia de
cuidadores secundarios informais e/ou profissionais. J4 no que respeita a estruturacdo das
organizagdes de disponibilizam este servico, os principais entraves situam-se na falta de
flexibilidade dos servicos, burocratizacdo no acesso, custos elevados, divulgacdo escassa, e
desconfiancga relativamente a qualidade dos mesmos (Chen, et. a/, 2010; Hanson, et. al, 1999;
Koopmanschap, et. al 2004; van Exel, et. al 2006; van Exel, et. al, 2008; Wiles, 2003; Zarit,
2001). A pressao exercida pelos RC’s ao ndo quererem ser cuidados por outras pessoas e
questdes de indole social (sentimentos de culpa) condicionam, também, esta percepg¢ao por parte

dos cuidadores, e concomitante a procura respostas de alivio (van Exel et. al, 2008).

6. OS SERVICOS DE DESCANSO AO CUIDADOR EM PORTUGAL

Os servigos de alivio ao cuidador sdo um tipo de resposta relativamente recente em contexto
nacional. A prova mais significativa da preocupacdo com a sobrecarga inerente a tarefa de
cuidar surge apenas aquando da criagdo da RNCCI (2006), através do desenvolvimento de uma
solugdo especifica para o alivio do cuidador. Ao nivel das respostas sociais, estes servigos
comecam a despertar interesse, adesdo e consequente alargamento da oferta, mas apenas de
caracter privado. Até ao momento, 0s servicos que se inserem nesta tipologia caracterizam-se
por proporcionar apenas internamento temporario (Sousa & Figueiredo, 2004).

Considerando-se os servigos sociais direccionados especificamente para o descanso do
cuidador, estes denominam-se “Servigos de Descanso ao Cuidador” e visam proporcionar as
pessoas que cuidam algum alivio na tarefa de cuidar, através do internamento temporario do
idoso (durante alguns dias). Trata-se de uma resposta que nao esta consagrada na SS, partindo
da iniciativa das institui¢des de caracter publico ou privado o desenvolvimento da mesma, bem
como a tipificagdo dos custos (DGSS & ISS, 2009). Recentemente, um estudo bastante
aprofundado desenvolvido pela Santa Casa da Misericordia (SCM) de Lisboa com o objectivo

de aferir a adequagdo dos seus servicos as reais necessidades dos cuidadores informais,
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verificou que, concretamente em relacdo as respostas de acolhimento temporario,
aproximadamente metade dos cuidadores (45,6%) ndo a utiliza por desconhecimento, com cerca
de 20,0% a referir lacunas na disseminagdo da sua existéncia, por parte da SCM (CET &
SCML, 2007). Este estudo, realizado com uma amostra de 493 cuidadores, e considerando as
devidas reservas inerentes ao elevado desconhecimento dos cuidadores em relagdo a esta
resposta e a auséncia do parecer do idoso, considera que “as respostas apuradas (...) indicam
portanto um potencial de procura muito significativo para este tipo perfil de servicos” (CET &
SCML, 2007: 93). O mesmo estudo revela ainda que 82,4% da amostra de cuidadores considera
muito importante “servicos para acolher o idoso temporariamente para recuperar de
internamento hospitalar” e que 74,2% carece de “servigos de qualidade para acolher os idosos
uns dias para os cuidadores tirarem férias”.

No ambito das respostas de satde, nomeadamente na RNCCI e de acordo com o Decreto-
Lei n.° 101/2006 de 6 de Junho, estdo previstos servicos de descanso temporario ao cuidador nas
Unidades de Longa Duragdo e Manuten¢do (ULDM), por um periodo méaximo de 90 dias por
ano. Estas Unidades visam “proporcionar cuidados que previnam e retardem o agravamento da
situa¢do de dependéncia, favorecendo o conforto e a qualidade de vida” (Decreto-Lei n.°
101/2006). O acesso a RNCCI estd sujeito a limitagdes funcionais, critérios de fragilidade,
incapacidade severa e/ou doenca grave do RC, sendo da responsabilidade dos coordenadores
locais (representantes da administragdo regional de saude e da SS, devendo integrar, no minimo,
um médico, um enfermeiro, um assistente social e, facultativamente, um representante da
autarquia local) decidir quais as circunstancias que determinam a admissdo nas ULDM
(Decreto-Lei n.° 101/2006). Actualmente ndo existem vagas exclusivas para esta tipologia, a
lista de espera para alivio do cuidador € comum a todos os casos que necessitem de ingressar na
rede. Considerando a aposta crescente na RNCCI prevé-se que esta resposta ganhe uma maior
relevancia e proporgdo no futuro.

As investigagdes em territorio nacional acerca da existéncia formal ou informal de servigos
de descanso temporario para o cuidador sdo escassas, quer ao nivel social (Instituicdes
Particulares de Solidariedade Social - IPSS’s) como da saide (RNCCI). Falha esta que se
estendera ao fraco (re) conhecimento das especificidades desta resposta (estruturacdo, evolugéo
temporal, custos, processo de divulgacdo, procura, utilizagdo, etc.) e a caracterizagdo dos

cuidadores, dos RC’s e das circunstancias da prestagdo de cuidados associados a sua utilizagao.
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7. OBJECTIVOS

Este estudo tem como objectivo compreender a definig¢do de servicos de descanso ao
cuidador, a sua oferta, o modo como se estruturam e funcionam na regido EDV e,
paralelamente, avaliar a apreciacdo que os cuidadores que ja recorreram a estes servigos tém dos
mesmos. Mais especificamente, pretende (i) aferir o entendimento dado as respostas de
descanso ao cuidador sob o ponto de vista de alguns profissionais da area social e de saude
daquela regido, comparando as duas Opticas; (ii) definir, através do contributo dos técnicos de
todas as instituicdes da regido EDV, a proporcdo dos SAT na regido, esmiucando as
particularidades dos mesmos ao nivel da sua estruturacdo (formal ou informal), sistema de
oferta e procura, publicitacdo/divulgacdo e custos; (iii) conhecer a opinido e o grau de satisfacdo
de um pequeno grupo de cuidadores que ja utilizaram esta tipologia de servigos, avaliando as

condi¢des da sua procura.

8. METODOLOGIA

8.1. DESENHO DA INVESTIGACAO

O presente trabalho consta de trés pequenos estudos complementares desenvolvidos no
ambito do projecto de intervengdo comunitaria CQC destinado a prestadores informais de
cuidados da regido EDV. O primeiro estudo, de base qualitativa, operacionaliza o primeiro
objectivo e utilizou como metodologia especifica o Focus Group com representantes de cada
um dos municipios; o segundo estudo, quantitativo, desenvolveu-se a partir da aplicagdo de um
breve questionario aos Directores Técnicos de todas as instituicdes da regiao EDV (Anexo 1) e
operacionaliza o segundo objectivo; o ultimo estudo, de caracter exploratorio, consiste na
realizacdo de entrevistas a alguns cuidadores que ja beneficiaram dos servigos de descanso ao
cuidador na regido. Pela complementaridade da informagdo obtida através destes estudos,
alguns resultados serdo discutidos em conjunto, apesar de cada um deles ser apresentado

separadamente.
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ESTUDO 1: DEFINICAO, ESTRUTURACAO E FUNCIONAMENTO DOS SAT

Uma vez que a definigdo de solugdes de descanso ao cuidador ndo revela elevada
consensualidade na literatura e a preocupagdo com o desenvolvimento deste tipo de servigos ¢é
recente em Portugal, considerou-se pertinente, numa primeira instancia, conhecer a perspectiva
de profissionais da area social e da saude, no que respeita a esta nova problematica utilizando,
para tal, a metodologia Focus Group. Os métodos qualitativos, nos quais o Focus Group se
insere, sdo particularmente relevantes quando se pretende investigar relagdes sociais e
perspectivas individuais/colectivas, ja que assentam no pressuposto de que existem diversos
pontos de vista que devem ser identificados e posteriormente estudados (Flick, 2002). O Focus
Group caracteriza-se pela auséncia de medidas numeéricas, examinando-se apenas 0s aspectos
mais profundos ou subjectivos da tematica em estudo; visa identificar sentimentos, percepgoes,
ideias e atitudes, através de uma discussdo em conjunto sobre um problema, assunto ou
actividade (Hubley, 2006). As opinides dos sujeitos sdo o ponto de partida do trabalho do
investigador; este método permite ir mais além do que uma simples entrevista individual, pois
provoca uma estimulag@o conjunta dos participantes no debate (Kitzinger, 1994).

Objectivando-se compreender o conceito de “alivio ao cuidador” sob o ponto de vista social
e de saude, procurou-se averiguar as respostas que os profissionais (informantes privilegiados
de cada um dos municipios) consideram existir actualmente no seu contexto de intervengdo e a
estruturacdo das mesmas e, por ultimo, aferir a procura e necessidade destes servigos por parte
dos cuidadores, da regido EDV.

Assim, seguindo a ordem de ideias mencionada, foram seleccionados os participantes
considerando os seguintes critérios: 1) os profissionais tinham de estar ao abrigo do Projecto
CQC, através de parcerias deste projecto com as entidades que os profissionais representam
(Centros de Saude (CS’s), Camaras Municipais (CM’s) e/ou Institui¢des de Solidariedade
Social), ii) estes profissionais, referenciados pelas institui¢des, deveriam conhecer as dindmicas
municipais ao nivel do apoio, directo ou indirecto, aos cuidadores informais, i.e., deveriam
constituir informantes privilegiados da problematica em analise. A amostra que constituiu este

estudo foi, assim, do tipo ndo probabilistico e seleccionada por conveniéncia (Fortin, 1999).

AREAS DE INQUIRICAO

Dado que se pretende compreender as respostas existentes e possiveis, em contextos
distintos, foram elaborados dois guides de entrevista, o primeiro, para orientar o Focus Group

relativo ao ambito social, e o segundo, ao ambito da satide (Quadros 1 e 2 respectivamente).
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Quadro 1. Areas de inquiricao relativas a reunido Focus Group 1 (Social)

o Defini¢ao de solug¢des de descanso ao cuidador;

e  Proporgao, caracterizagdo e pertinéncia dos servigos de alivio na regido EDV;
o  Estabelecimento de custos;

e  Conhecimento e divulgacdo dos servigos de descanso;

e  Procura e utilizagdo por parte dos cuidadores das respostas de alivio;

A constru¢do do primeiro guido teve como base, para além da revisdo bibliografica, o
estudo prévio do enquadramento social deste servico em Portugal. O segundo guido foi
desenvolvido através da revisdo da literatura e de uma entrevista exploratoria realizada a um
elemento da Direc¢cdo do Hospital Infante D. Pedro, no sentido de averiguar a implementagao

efectiva desta resposta na RNCCI.

Quadro 2. Areas de inquiricio relativas a reunido Focus Group 2 (Saude)

e Definigao de solugdes de descanso ao cuidador;
e  Estruturacdo e desenvolvimento dos servigos de alivio ao cuidador dentro da RNCCI,
e  Processos de sinalizagao, admissao e avaliagao dos casos;

e  Procura e utilizagdo por parte dos cuidadores das respostas de alivio;

CoMPOSICAO DOS Focus GRouUP

Ambos os Focus Group tiveram lugar na sede da Unidade de Investigacdo e Formagdo
sobre Adultos e Idosos (entidade co-promotora do projecto), no Porto, nos dias 12 e 13 de
Janeiro. Cada municipio fez-se representar, conforme acordado, por dois profissionais, um da
area da saude (CS’s) e outro da area social (IPSS’s/Misericérdias e/ou CM’s) que participaram
em reunides com calendarizacdo distinta. A primeira reunido contou com a participacao de seis
profissionais da area social (trés assistentes sociais, um psicologo, um gerontélogo € um
animador socio-cultural) e a segunda com cinco técnicos de saude, todos profissionais de

enfermagem.

Os Focus Group foram dinamizados pela investigadora, sob supervisdo do orientador
cientifico do presente estudo. As informacdes transmitidas pelos intervenientes foram gravadas
em video e em formato dudio para posterior transcri¢do e analise. Os procedimentos éticos de

recolha de dados foram tidos em conta, pelo que cada participante foi informado acerca da
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natureza e objectivos estudo, da gravagdo da reunido e da forma como os dados iriam ser
trabalhados posteriormente. Todos os profissionais preencheram e assinaram um documento
como prova do consentimento livre e informado e foi garantida a confidencialidade dos dados

(Anexo 2).

ANALISE DOS RESULTADOS

Os dois Focus Groups realizados foram transcritos na integra e a analise da informagdo
obtida efectuou-se através da categorizagdo do discurso. Este procedimento, segundo Bardin
(1977), pressupde a divisdo e classificagdo da informag@o para posterior reagrupamento por
categorias, i.e., classes que reunem um grupo de elementos através de indicadores comuns. O
critério de categorizacdo adoptado nesta analise foi a categorizagdo semantica, ou seja, todos os
indicadores relativos a0 mesmo tema foram seleccionados e agrupados numa mesma categoria.
Algumas categorias de organizagdo da informacdo existiam antes da analise dos resultados
(areas de inquiri¢do e respectivos topicos), contudo houve categorias que emergiram a
posteriori, as quais foram privilegiadas nesta andlise, sobretudo para a defini¢do da resposta em

causa.

Focus Group 1 (Social)

Como se pode constatar na revisdo bibliogréfica, a defini¢do de servigos de descanso ao
cuidador ndo ¢ totalmente consensual. Zarit et al (1999), ja haviam referido que a confusdo
conceptual desta resposta seria justificavel pelo facto do alvo de intervencdo dos servigos de
alivio nfo se circunscrever apenas a pessoa que cuida. Tendo em conta esta problematica, o
grupo foi inquirido no sentido discutir as respostas de apoio aos idosos e respostas de apoio aos
cuidadores, diferenciando-as se possivel. Os dados, presentes no quadro 3 (Categoria A e B),
mostram que a tematica alusiva a definicao deste tipo de servicos, ndo é consensual para os
profissionais da area social. O grupo divide-se entre a defini¢do do SAD e do CD como apoios
directos aos cuidadores, sobretudo nos casos em que ha alargamento do horario da prestagdo de
cuidados e uma especializacdo dos servigos, e a refutagdo deste entendimento, alegando que
estas respostas efectivamente facilitam a tarefa de cuidar, mas ndo aliviam necessariamente a
pessoa que cuida.

Os SAT ndo constam nas respostas comparticipadas pela SS. Considerando esta informagao,
o grupo de discussdo foi inquirido acerca da real oferta de respostas de alivio nos 5 municipios
da regido EDV e da razdo subjacente ao seu desenvolvimento. A informagdo transmitida aponta
para a existéncia de respostas formais de caracter privado com vagas proprias para acolher RC’s

temporariamente, as quais subsistem sem qualquer comparticipagdo do Estado (Expressdes 8, 9
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e 10). No entanto, em paralelo, constatou-se a existéncia de solugdes informais que prestam
alivio temporario quando h4 camas livres na valéncia de Lar e/ou sdo casos urgentes
(Expressdes 11, 12 e 13). A criacdo deste servigo resultou da elevada procura por parte dos
cuidadores (Expressdo 7).

As principais razdes inerentes a procura deste tipo de solugdes, segundo os participantes no
Focus Group, justificam-se pelo aumento da sobrecarga inerente a tarefa de cuidar, pela
inten¢do de usufruir de férias e/ou por problemas de satde do cuidador ou do RC (Expressoes
14, 15, 16 e 17). Sendo estas as principais motivagdes para a solicitacdo de servigos de alivio,
verificou-se também, que a procura pode ocorrer quer de modo periddico, quer em situagdes de
urgéncia, ndo havendo uma clara indicag@o acerca da maior prevaléncia de uma ou de outra
situacdo (Expressdes 18, 19 e 20). A forma como as pessoas que cuidam chegam a estas
respostas pode ocorrer directa ou indirectamente, ou seja, os cuidadores ou conhecem a partida a
instituicdo e os servigos disponibilizados por ela, ou vao a procura de uma resposta mais
tradicional e o técnico avaliador considera os SAT as solugdes mais adequadas, ou entdo,
chegam por intermédio de outros servicos da comunidade (Expressoes 22, 23 e 24). Como foi
referido anteriormente, a razdo subjacente ao desenvolvimento deste servigo teve origem na
procura, contudo, constata-te através da informagdo transmitida pelos intervenientes, que a
oferta continua a ser insuficiente (Expressdo 21).

No que respeita aos utilizadores, o grupo considerou que a indispensabilidade de SAT por
parte dos cuidadores ndo ¢ directamente proporcional ao grau de dependéncia do RC. As
pessoas solicitam este servigo para que haja um afastamento efectivo das responsabilidades de
cuidar, independentemente dos cuidados prestados (Expressdes 27 e 28). Paralelamente, as
opinides convergem para a nao existéncia de um perfil padronizado dos cuidadores, apenas se
constata que um nivel socioecondémico alto influencia de forma positiva a utilizagdo de SAT
(Expressdes 25 e 26). A receptividade dos cuidadores em relagdo aos SAT é, na opinido dos
profissionais, superior nos meios urbanos comparando com os contextos rurais (Expressdes 29,
30e31).

Os custos praticados pelas institui¢cdes sdo variaveis e o seu estabelecimento depende do
caracter formal ou informal da resposta de alivio ao cuidador. De um lado, encontram-se as
instituicdes que tém SAT formalizado com precos definidos, pagos ao dia (Expressdo 33), e de
outro, as instituicdes que t€m oferta informal com pregos variaveis de acordo com as
circunstancias de utilizagdo (Expressdo 23). A utilizagdo destas respostas pode ser condicionada
pelos pregos praticados, pois, segundo os profissionais, nem todas as pessoas tém capacidades
monetarias para aceder aos servigos (34, 35 e 36).

Os servicos de descanso sdo respostas de alivio temporario ao “trabalho” desenvolvido pelo
cuidador, e estdo comprovadamente disponiveis na regido EDV. Posto isto, procurou-se saber o

tempo maximo que um RC pode permanecer nas institui¢des, a pertinéncia de existir, ou nao,
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uma delimitagdo temporal e a avaliagdo do timing de internamento. Os dados mostram que as
institui¢des que tém respostas de descanso formais tém periodos maximos de internamento de 2
ou 3 meses, renovaveis (Expressdes 37 e 38). Por ser uma resposta privada, paga ao dia, o prazo
de internamento pode ser alargado, porém os intervenientes consideram que se fosse
comparticipada, o caracter temporario deste servigo estaria assegurado (Expressdo 43). A
delimitag@o temporal do periodo de internamento ¢ considerada conveniente para que exista
continuidade do cuidado informal (Expressoes 39, 40 e 42). As opinides do grupo revelam que a
salvaguarda da responsabilidade familiar ¢ garantida por uma curta auséncia do RC (Expressdo
41); considera-se, também, pertinente que exista uma avaliagdo do periodo de internamento
adequado a cada situagdo, nomeadamente para questdes de satde e para usufruto de férias, com
prazos diferentes (Expressoes 44, 45, 46, 47 e 48).

No futuro, os servigos de descanso ao cuidador, sob a perspectiva profissional, irdo evoluir
devido ao aumento da oferta do mercado, justificada pela abertura de novos Lares. O grupo
prevé que o aumento do numero de camas vagas significard uma maior disponibilidade das
institui¢des para terem SAT (Expressdes 49 e 50). Para além desta suposi¢do, os técnicos
consideram que se tornara pertinente criar, para além da oferta do sector privado, que ja existe,
respostas sociais de alivio, protocoladas e comparticipadas pela SS (Expressdes 51, 52 e 53).
Esta medida possibilitara a sustentabilidade e crescimento destes servigos (Expressdo 54). Caso
as respostas de alivio ao cuidador ganhem uma maior expressdo, os profissionais prevéem que
os médicos e as entidades religiosas sejam um bom meio de divulgacio destes servigos na
comunidade (Expressdo 55). Os entraves ao desenvolvimento desta tipologia, segundo os
intervenientes, relacionam-se sobretudo com o acordo estabelecido com a SS, acordo este que
obriga as instituigdes a facultarem um determinado niimero de vagas para a valéncia de Lar e,
ainda, pela incerteza inerente a oferta de um quarto para as situagoes de alivio com caracter
temporario que podera condicionar os lucros (Expressoes 56 e 57).

Um ponto que emergiu claramente da discussdo entre os elementos do grupo foi a
importancia atribuida a necessidade dos SAT estarem disponiveis proximos das pessoas, ou
seja, associados as instituigdes ja existentes na comunidade (Expressdo 59 e 61). A proximidade
dos SAT ao contexto especifico dos cuidadores, na opinido dos profissionais participantes no
Focus Group, proporciona bem-estar e seguranca, quer aos cuidadores, quer aos RC’s
(Expressdes 58, 60 e 62). Do lado oposto a esta filosofia, encontra-se a RNCCI, que segundo os
participantes na discussdo, inviabiliza a aproximag¢@o dos servigos ao contexto onde as pessoas
estdo inseridas pelos seus actuais moldes de funcionamento comprometendo,

consequentemente, o controlo das problematicas descritas anteriormente (Expressao 63).
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Focus Group 2 (Saude)

Para os intervenientes no Focus Group 2 (Quadro 4), relativo ao dmbito da saude, a
defini¢do de servigos de descanso ao cuidador encontra-se diametralmente oposta a significagéo
atribuida pela maioria dos profissionais da area social. De modo unanime, o grupo considera
que as respostas sociais de SAD e CD nfo concedem aos cuidadores um alivio efectivo. As
opinides convergem para a necessidade de um afastamento mais alargado do que estas valéncias
mais tradicionais conseguem proporcionar (Expressdes 1, 2 e 3).

A RNCCI prevé que dentro das ULDM existam camas para SAT, com o objectivo de
facultar descanso aos cuidadores. Segundo a lei, a admissdo nestas Unidades ¢ determinada pela
Equipa Coordenadora Local (ECL) (representantes da administragdo regional de satde e da SS,
devendo integrar, no minimo, um médico, um enfermeiro, um assistente social e,
facultativamente, um representante da autarquia local) na decorréncia de um diagndstico de
dependéncia do RC. Na regido EDV, a referenciacdo, segundo os intervenientes deste grupo, é
realizada pelos profissionais mais proximos dos utentes, como ¢ o caso dos enfermeiros que
prestam cuidados domiciliarios, médicos de familia e/ou dos assistentes sociais, a ECL
respectiva (Expressdes 4 e 5). Os cuidadores podem seleccionar até 3 Unidades para
internamento do RC, caso contrario, o internamento pode acontecer em qualquer Unidade da
RNCCI (Expressao 6, 7 ¢ 8). A familia, na opini&o dos profissionais, opta na maioria dos casos
por locais mais proximos para poder visitar os doentes facilmente (Expressdes 9, 10 e 11).
Apesar dos SAT inseridos no ambito da saude funcionarem em rede, os cuidadores na opinido
destes profissionais, revelam preferéncia por Unidades mais proximas do seu contexto de
habitacdo. Este dado remete para a informagdo que emergiu do Focus Group 1, o bem-estar e a
seguranga que a proximidade dos servicos oferece quer aos cuidadores, quer ao RC. Numa
resposta disponibilizada em rede, ndo localizada, a vontade das pessoas que cuidam em ficarem
perto do RC mantém-se, apesar de a oferta estar condicionada.

Segundo o grupo, ndo existem critérios prioritarios para ingresso na RNCCI, pelo que a
resposta ¢ disponibilizada de acordo com a data de entrada no sistema, entrada esta que ¢é
realizada pelas ECL’s (Expressoes 12 e 13). Independentemente da solicitacdo dos cuidadores
ser por problemas de saude ou por férias, o caso que for referenciado em primeiro lugar tem
assegurado internamento mais rapido (Expressdo 14). Os SAT foram criados com o proposito
de responder as solicitagdes dos cuidadores, contudo segundo este grupo de profissionais, este
internamento ndo podera ocorrer contra vontade do RC (Expressdo 20). Para além deste critério,
os RC’s tém de estar doentes ou dependentes da assisténcia de terceiros (Expressoes (15, 16, 17
e 18). Considerando a opinido dos intervenientes, apenas as situa¢des de dependéncia justificam

a exaustdo do cuidador e a consequente solicitagdo para ingresso na RNCCI (Expressdo 19).
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No que respeita aos cuidadores da regido, estes podem solicitar o apoio da RNCCI através
de internamento temporario, independentemente do seu estado fisico e/ou psicoldgico e, ainda,
das motivagdes inerentes ao pedido (Expressdo 21). O tempo de espera para admissao, tendo em
conta a experiéncia dos técnicos de saude, ¢ moroso e imprevisivel, dependendo das vagas
existentes nas ULDM’s (Expressdes 22, 23, 24, 25 e 26). Caso o cuidador rejeite uma vaga
disponibilizada pela RNCCI, o processo volta ao inicio, ou seja, vai para o fim da lista de espera
e entra quando todos os casos anteriores tiverem sido resolvidos (Expressdo 27). A oferta ao
nivel da RNCCI, na regido EDV, circunscreve-se a Arouca e S. Jodo da Madeira, onde existem
ULDM’s. Contudo, segundo o grupo, nestes locais nunca existem vagas para alivio dos
cuidadores (Expressdo 28). Dentro da RNCCI a tipologia de alivio ao cuidador tem pouca
expressdo, existem mesmo Unidades que ndo disponibilizam nenhuma cama exclusivamente
para esta resposta (Expressdes 29 e 30). A zona Norte aparece, considerando as informagdes
transmitidas pelos profissionais, como a zona com menos recursos estruturais de apoio aos
cuidadores, através de descanso temporario (Expressdo 31, 32 e 33). O tempo de internamento
maximo nas ULDM’s ¢ de 90 dias, como esta estipulado na lei (Expressdes 34 e 35).

As razdes subjacentes a procura de SAT dentro da RNCCI ndo sdo consensuais entre o
grupo. E apontada a intengdo das familias de usufruirem férias, a existéncia de problemas de
saude quer do cuidador, quer do RC e a exaustdo da pessoa que cuida (Expressdes 36, 37, 38 e
39). Importa referir que as razdes que emergiram neste Focus Group 2 sdo comuns as razdes
expressas pelos profissionais do ambito social.

A opini2o dos intervenientes relativamente ao conhecimento por parte dos cuidadores dos
servigos de alivio dentro da RNCCI, nio ¢ unanime, sendo referida em propor¢do similar a
solicitacdo por conhecimento efectivo e a pouca divulgac¢do decorrente da escassez de oferta
(Expressao 40 e 41). Outro motivo apontado para o fraco conhecimento deste servico, prende-se
com o facto de a informagao estar centralizada nos locais onde existem ECL’s (Expressdo 42).

Os profissionais prevéem que no futuro a oferta de SAT dentro da RNCCI aumente,
acompanhando o alargamento da propria RNCCI (Expressoes 43, 44 e 45). Para além desta
previsdo, as opinides convergem para a necessidade de ter a oferta independentemente do
contexto e da indispensabilidade de ampliar os critérios de admissdo, no sentido de dar resposta
a todos os casos (Expressoes 46 e 47).

O grupo considera, também, que seriam validos outros meios de apoio ao cuidado informal
nomeadamente, as familias de acolhimento, a qualificagdo de profissionais para cuidarem dos
RC’s nos domicilios e, por ultimo, o trabalho voluntario (Expressdes 48, 49 e 50). Os servigos
de alivio dentro as IPSS’s, segundo os profissionais, fazem sentido, apesar de se reconhecer que

os custos envolvidos inviabilizariam a sua utilizagdo (Expressdo 51).
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ESTUDO 2: REALIDADE EDV

O segundo estudo consiste num levantamento exaustivo do nimero de institui¢des da regido
EDV que disponibilizam SAT para descanso do cuidador. Em complementaridade a esta
contabilizagdo, sdo analisadas ainda as principais caracteristicas desta resposta nas estruturas
que viabilizam solug¢des de alivio, ou por outro lado, o seu potencial de desenvolvimento nas
organizacgdes onde nao se verifica a oferta. Como etapa prévia a concretizagdo destas metas, foi
realizado um levantamento de todas as institui¢des de caracter social que integram a regido
EDV, das respectivas valéncias e do numero total de utentes abrangidos por elas. Este
levantamento foi possivel gracas as Cartas Sociais disponibilizadas pelas CM’s dos 5
municipios envolvidos.

Apds a listagem de todas as institui¢des, procedeu-se a elaboragdo de um questiondrio a
aplicar aos Directores Técnicos das mesmas (Anexo 1). As questdes colocadas tiveram como
base algumas conclusdes da reunido de Focus Group (Estudo 1) do ambito social,
nomeadamente o cardcter informal que pode estar inerente as respostas de descanso, a pouca
margem logistica das institui¢des para possuirem uma resposta deste género, a procura que estes
servicos tém, o tipo de solicitagdes (férias, problemas de satde, etc.) e, também, as duvidas
conceptuais e praticas auscultadas aquando da discussao.

A recolha de dados ocorreu através de contacto telefonico com cada Director Técnico das
institui¢des, durante o més Abril de 2010. Estes foram solicitados a responder as questdes
colocadas de acordo com a oferta, ou ndo, de servicos de alivio. A op¢do pelo contacto
telefonico deveu-se ao elevado nimero de instituigdes da regido EDV (cerca de 50) e a
dimens@o do Projecto CQC, reconhecido por todos os participantes contactados. No entanto,
pese embora este facto, todos os inquiridos foram (re) informados acerca da natureza, dimensao
e objectivos deste estudo em particular, esclarecendo-se eventuais duvidas, antes de consentirem

integrar a investigacdo.

RESULTADOS

Da apresentacdo dos resultados consta a listagem das instituicdes da regido EDV e
respectivas valéncias e, ainda, a oferta ou ndo de SAT em cada uma delas (Quadro 5).
Considerando os dados obtidos, constata-se que a regido EDV tem 50 instituigdes de caracter
social com respostas dirigidas as pessoas idosas, sendo que o municipio de Arouca tem 2
institui¢des, Oliveira de Azeméis 15, Santa Maria da Feira 25, Sdo Jodo da Madeira 2 ¢ Vale de
Cambra 6. Das 50 institui¢cdes apresentadas, 44 (88,0%) tém a valéncia de SAD, 39 (78,0%) a
valéncia de CD, 2 (4,0%) a valéncia de CC e 18 (36,0%) a valéncia de Lar. Considerando as 32
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institui¢cdes da regido EDV que ndo tém a valéncia de Lar, mais de metade (56,3%) encontra-se
neste momento a aguardar resposta a candidatura que fizeram para a sua abertura ou estéo,

efectivamente, a construir a estrutura.

Quadro 5. Institui¢des sociais da regiio EDV e respectivas valéncias

” n
Municipio Instituigio Valéncias N° de utentes  Servicos de Descanso

(total) ao Cuidador
1.Arouca Casa do Povo** SAD 26 Nao
2.Arouca SCM SAD/Lar 130 Nao
3.0Oliveira Az. A. SI. Loureiro SAD/CD 60 Nao
4.0liveira Az. A. Melhoramento Pro-Outeiro** SAD 95 Nao
5.0Oliveira Az. C. 3* Idade de S. Roque SAD/CD/Lar 65 Nao
6.0Oliveira Az. C. Infantil de César SAD/CD/Lar 83 Nao
7.0Oliveira Az. C. Sc. Cultural R. Carregosa** SAD 45 Nao
8.Oliveira Az. C. Sc. Dra. Leonilda Aurora Silva Matos* SAD/CD 62 Nao
9.0liveira Az. C. Sc. P. Nogueira do Cravo** SAD/CD 32 Nao
10.Oliveira Az. C. Sc. P. Pinheiro da Bemposta* SAD/CD 80 Nao
11.Oliveira Az. C. Sc. P. S. André SAD/CD 42 Nao
12.0liveira Az. F. Manuel Brandao SAD/CD/Lar Sim (Informal)
13.0liveira Az. Obra Sc. S. Martinho Gandara SAD/CD 60 Nao
14.0Oliveira Az. SCM SAD/CD/Lar 185 Sim (Formal)
15.0liveira Az. Comissao Melhoramentos de Azeméis CD 25 Nao
16.Oliveira Az. C. P. S. Miguel Lar 45 Nao
17.0Oliveira Az. Obra Missionaria de Acg@o Sc. Cucujaes Lar 40 Sim (Informal)
18. Sta. M* Feira  A. Apoio Sc. Sanfins* SAD/CD 54 Nao
19. Sta. M* Feira  A. Bem Estar Santa Maria de Lamas SAD/CD/Lar 80 Nao
20. Sta. M* Feira  A. Sl. Sc. Padre Osorio SAD 15 Nao
21. Sta. M* Feira  A. C. Sc. Escapaes SAD/Lar 71 Nao
22. Sta. M* Feira  A. Pelo Prazer de Viver SAD 12 Nao
23. Sta. M* Feira  A. P6r do Sol SAD/CD/Lar 35 Nao
24. Sta. M* Feira  C. Assist. Sc. 3" Idade e Infancia Sanguedo SAD/CD/Lar 53 Sim (Informal)
25. Sta. M* Feira  C. Apoio Sc. Mozelos* SAD/CD 71 Nao
26. Sta. M" Feira  C. Sc. Lourosa SAD/CD 90 Nao
27.Sta. M* Feira  C. Sc. Souto SAD/CD/Lar 68 Nao
28. Sta. M* Feira  C. Sc. Dr. Crispim Borges de Castro SAD/CD/Lar 104 Sim (Informal)
29. Sta. M* Feira  C. Sc. P. Argoncilhe* SAD 42 Nao
30. Sta. M* Feira  C. Sc. P. Arrifana SAD/CD 105 Nao
31. Sta. M* Feira  C. Sc. P. Caldas S. Jorge** SAD/CD 42 Nao
32.Sta. M* Feira  C. Sc. P. Fornos SAD/CD 30 Nao
33. Sta. M* Feira  C. Sc. P. Romariz SAD/CD 33 Nao
34. Sta. M* Feira  C. Sc P. Vale* SAD/CD 45 Nao
35. Sta. M* Feira SCM CD/Lar 68 Sim (Formal)
36. Sta. M* Feira  C. Sc. Pagos de Brandao** SAD/CD 90 Nao
37.Sta. M* Feira  C. Sc. Padre José Coelho SAD/CD 95 Nao
38. Sta. M* Feira  C. Sc. S. Tiago de Lobao* SAD/CD 50 Nao
39. Sta. M® Feira MACUR —Movimento de Assist. a Cultura,  gAp/CD 60 Nao

Urbanismo e Recreio
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40. Sta. M* Feira
41. Sta. M* Feira
42. Sta. M* Feira

43.S. Jodo
Madeira

44.S. Joao
Madeira
45.Vale Cambra

46. Vale Cambra
47. Vale Cambra
48. Vale Cambra
49. Vale Cambra
50. Vale Cambra

O Abrigo — C. Sl. Sc.*
O Jardim — C. Sl. Sc. Canedo*

F. Comendador Joaquim Sa Couto

A. C. Apoio aos Idosos Sanjoanenses
SCM

C. Promogdo Sc. Cultural de Junqueira
C. Sc. P. Ardes**

C. Sc. P. S. Jodo Baptista de Cepelos*
C. Sc. P. S. Pedro de Casteldes**

F. Luiz Bernardo de Almeida

SCM

SAD/CD
SAD/CD
Lar

SAD/CD
CD/Lar

SAD/CD
SAD
SAD/CD

SAD/CD/CC
SAD/CD/Lar
SAD/CD/CC/Lar

55
53
60
55

163

32
62
55
98
145
131

Nao
Nao
Nao
Nao
Nio
Nao
Nio
Nao

Nao

Sim (Informal)

Sim (Formal)

*Instituigdes candidatas para o desenvolvimento da valéncia de Lar
** Instituigdes com valéncia de Lar em construgdo

Legenda: A.= Associacio; Assist. = Assisténcia; C.= Centro; F.= Fundagiio; P.= Paroquial; R.= Recreativo; S= Sdo; Sc.=
Social; S1.= Solidariedade

O questionario aplicado aos Directores Técnicos permitiu aferir, dentro do grupo de
instituicdes que t€ém SAT, o caracter formal ou informal destes servicos, a extensdo da sua
procura e as circunstancias em que a mesma acontece, a periodicidade da oferta, a forma como
os cuidadores chegam a esta tipologia e, por ultimo, os custos associados a sua utiliza¢do
(Quadro 6). Verificou-se que os SAT estdo disponiveis em apenas 8§ institui¢des (16,0%) das 50

representadas, sendo que destas mais de metade (n=5, 10,0%) possui um caracter informal.

Quadro 6. Caracterizaciio da procura e oferta dos SAT na regiio EDV

Instituicio Formal Informal  Procura Circunstancias da  Periodicidade Acesso aos SAT CUSFOS
procura da oferta (€/dia)
12 X Elevada Férias/SOS OEREIIE e e ND
vagas nstituigao
14 X Elevada Fer1as/Prqblemas Continua 'Con_he_c 1am a 45
de saude nstituigao
T Percorrem varias
17 X Elevada Férias vavas institui¢des até 30
€ encontrar SAT
24 X Elevada Férias Quando hi Vaoa procura de 40
vagas outros servigos
28 X Razoavel Férias Qi 'Con.he.c 1ama ND
vagas nstituigao
Férias/Problemas Encaminhamento de
35 X Elevada de satide Continua outros servigos da 60
comunidade
- , Percorrem varias
49 X Elevada Ferlzs‘g;%lﬁ:mas Quj;ld:s b institui¢des até 27
& encontrar SAT
50 X Elevada Problemas de Continua Vo a procura de 60

satide outros servigos

ND= Nao disponivel
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As institui¢des que prestam SAT apresentam, na globalidade, uma elevada procura deste
servico, a excepgdo de uma instituicdo, que refere ter uma procura “razoavel”. O recurso a estes
servicos por parte dos cuidadores decorre essencialmente por motivos relacionados com o
usufruto de férias, sendo os problemas de satde da diade (cuidador e RC) a segunda razdo mais
apontada, e as situacdes de emergéncia que ndo tenham outra resposta, a terceira. A
periodicidade da oferta é continua nas organiza¢des onde existem SAT formalizado, pois ha
camas exclusivas para estas situagdes. Por outro lado, nas instituicdes que oferecem
informalmente alivio temporario aos cuidadores, a oferta depende das vagas existentes na
valéncia de Lar. Considerando a perspectiva dos representantes inquiridos, os cuidadores
solicitam SAT porque ja tinham conhecimento da instituicdo e das respostas que esta
disponibiliza, ou dirigiram-se a varias entidades até encontrarem SAT, ou vdo a procura de
outro tipo de resposta e emerge esta tipologia, ou ainda, através dos servigos da comunidade
(CS e Hospital) que procedem ao seu encaminhamento.

Através do mesmo processo de inquirigdo, verificou-se, ainda, no grupo das institui¢oes que
nao disponibilizam SAT (42 institui¢des), o grau de conhecimento destes servicos, as razdes da
ndo oferta, a possibilidade de desenvolvimento e o grau de solicitagdo por parte dos cuidadores.
Dos 42 Directores Técnicos inquiridos que representam estas institui¢des, 26 referem conhecer
este servigos e 16 revelaram um total desconhecimento. De um modo global, as razdes que
emergem da ndo oferta dos SAT sdo, além das situagdes de desconhecimento da tipologia, a
falta de vagas disponiveis e o protocolo com a SS que ndo contempla a sua criagdo. A
possibilidade de desenvolvimento €, por sua vez, inviabilizada também pelo desconhecimento
mas, sobretudo, pela falta de condigdes estruturais das organizagdes. Dos 42 profissionais
auscultados, 20 revelaram que ja tiveram pedidos para acolhimento temporario e 22 referem que

nunca tiveram solicitagdes por parte dos cuidadores.
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ESTUDO 3: AVALIACAO DOS SAT PELOS UTILIZADORES

Este terceiro, e ultimo, estudo teve como objectivo compreender alguns aspectos associados
a utilizagdo de servicos de descanso ao cuidador sob a perspectiva dos proprios cuidadores
informais. Assim, considerou-se um pequeno grupo de utilizadores destes servigos que,
referenciados pelas institui¢cdes parceiras do projecto CQC, acederam participar no estudo. Estes
intervenientes sdo cuidadores principais da pessoa idosa dependente, com histérico de
solicitacdo e utilizagdo de respostas de descanso temporario dirigidas ao cuidador, através do
internamento do RC. Os cuidadores foram sinalizados através de um estudo (projecto CQC) que
pretende obter o perfil dos cuidadores de idosos dependentes da regiio EDV'. Todos os
participantes preencheram e assinaram um documento como prova do consentimento livre e
informado e foi garantida a confidencialidade dos dados (Anexo 3). Tendo sido identificados até
a data da conclusdo deste trabalho apenas 7 cuidadores na condigdo de utilizadores (de um total
de 97 cuidadores inquiridos), os resultados apresentados a seguir sdo meramente descritivos e

revelam alguns aspectos genéricos associados a utilizagdo desta tipologia.

RESULTADOS

Através da andlise do quadro 7 verifica-se que todos os cuidadores informais inquiridos s@o
do sexo feminino, tém idades compreendidas entre os 53 e 74 anos, 3 sdo reformados e 4 sdo
domésticas. Relativamente a relacdo de cuidar, 5 cuidadores sdo descendentes do RC e 2 sdo
irmaos. O tempo de cuidado varia de um minimo de 5 meses a um maximo de 19 anos, sendo
que 2 cuidadores cuidam ha 1 ano, 2 hd 7 anos e 1 cuidador hd 3 anos. Apenas um cuidador
presta cuidados esporadicamente. A co-habitacdo com o RC ocorre em 4 casos apresentados. O
tipo de cuidados maioritariamente realizado inclui apoio nas AVD (Actividades de Vida Diaria),
sendo que em apenas duas situagdes o apoio ¢ circunscrito as AVDI (Actividades de Vida
Diaria Instrumentais). Dos 7 cuidadores inquiridos, 4 assumiram a responsabilidade de cuidar
por razdes de indole afectiva ao RC e 3 “porque ndo havia mais ninguém”. Considerando as
caracteristicas do RC, verifica-se que a grande maioria é muito idosa (idade maior ou igual a 85

anos) e do sexo feminino. O grau de dependéncia é considerado grave em 5 casos.

1, . N . o . . . , -

A investigagdo relativa aos utilizadores dos SAT continua em desenvolvimento na regido EDV, através da colaboragdo com
entidades do ambito social e da saude que sinalizam estas pessoas. Os cuidadores informais sdo avaliados através da aplicagdo de
um protocolo de avaliagdo explicitamente desenvolvido para o efeito.
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Quadro 7. Caracteristicas dos cuidadores e RC que utilizaram SAT

CUIDADOR RECEPTOR DE CUIDADOS
Idade _ Relagho  Vive - Tempo periodicidade  Tipode  Idade  Sexo Grau de Apoio
(anos) Bexy Ocupagdo com o com o © do cuidado apoio* (anos) dependéncia formal
RC RC cuidado
68 F Doméstica Filho(a) Nio 7 anos Sempre 116 i-l7é 91 M Grave SAD
74 ERReformadoa) i Imalo) I Sim il i Sempre s 86 i Grave SAD
. . . 1-8, 10
66 F Doméstica Filho(a) Sim 7 anos Sempre el2 87 M Grave SAD
53 F Doméstica Filho(a) Sim 19 anos Sempre 11 67152 91 F Grave SAD
1,2,4,
62 F Reformado(a) Filho(a) Sim 3 anos Sempre 9,10e 86 F Parcial CD
12
65 F Doméstica Filho(a) Néo 1 ano Fins-de-semana 70 10 90 M Grave J Auxi
el2 Geriatria
63 F Reformado(a) Trmé(o) Nio 5 meses Sempre 5’07]_210 60 F Moderado CD

1.Cuidados pessoais; 2.Mobilidade; 3.Trabalhos domésticos; 4.Gerir medicagdo; 5.Gerir dinheiro; 6.Ir as compras; 7.Tratar de
assuntos administrativos; 8.Transporte; 9.Actividades de lazer; 10.Apoio emocional; 11.Apoio monetario; 12.Supervisdo

As circunstancias de utilizacdo dos SAT por parte dos cuidadores divergem (Quadro 8). O
ambito de utilizagdo é maioritariamente social (5), sendo que apenas 2 cuidadores recorreram
aos SAT inseridos na RNCCI. Os custos pagos pelos cuidadores as instituicdes de caracter
social variam entre os 45€ e os 50€, sendo considerados na sua generalidade elevados. Os
cuidadores que usufruiram deste servigo inserido na area social colocam a possibilidade de
voltar a utiliza-lo, aconselhando-o a outros cuidadores, enquanto os cuidadores que utilizaram
no ambito da saide ndo o voltariam a solicitar. A (re) utilizagdo desta resposta regista-se apenas
numa situagdo. As razdes mais apontadas para a procura dos SAT foram os problemas de satde;
sendo que outras motivacdes incluem a necessidade de férias, aumento do grau de dependéncia
do RC, exaustdo e perda da retaguarda familiar para auxiliar a cuidar. Os cuidadores tiveram
conhecimentos dos SAT de formas distintas, que vao desde indicacdo de familiares, amigos e/ou

vizinhos, conhecimento prévio da institui¢do, e aconselhamento de profissionais de saude.

Quadro 8. Circunstancias de utilizacdo de SAT

c Custos Consideracio Possibilidade Repeticio da Aconselhamento - e Acesso aos
Area . de nova A . Razoes da utilizagido
(dia) dos custos e o utilizacao a outro cuidador SAT
utilizacio
A Saude ND ND Nio Nao Nao -Problemas de saude Famll'la_res/aml
gos vizinho
B Social 50€ Elevados Sim Sim Sim -Problemas de saude .C(m.he.mfi a
instituigao
C Social 45€ Elevados Sim Nao Sim -Férias Con_he'c 1aa
instituigao
D Saude ND ND Nao Nao ND -Problemas de saude Proﬁs,swnals
de satide
E Social  48€ Elevados Sim Nio Sim AT Rt
-Cansago gos vizinho
. T . - . -Aumento grau de Conhecia a
F  Social ND Razoaveis Sim Nio Sim dependéncia do RC instituigdo
-Problemas de saude
-Aumento grau de Familiares/ami

G Social 48€ Elevados Sim Nio Sim dependéncia do RC

e 0s vizinho
-Sem retaguarda familiar g

ND= Nao disponivel
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\ 7

No que concerne a avaliacdo dos servicos utilizados, esta ¢ na globalidade satisfatoria.
Através da analise do quadro 9 verifica-se que todos os cuidadores que utilizaram SAT em
contexto social avaliam os diversos aspectos da resposta como positivos. A apreciacdo realizada
por 2 cuidadores (area da saude) é mais critica, considerando algumas dimensdes como “Pouco

satisfatorias "ou “Nada satisfatorias”.

Quadro 9. Avaliacdo dos SAT

Assisténcia . Competéncias
Conforto das Qualidade da médica e de Actividades de Informagio/ técnicas dos Horarios
Tt
instalacd ali taca enfermag convivio/lazer A to profissionai das visitas
a0 cuidad

A Satisfatorio Satisfatorio Satisfatorio Nada satisfatorio Nada satisfatorio Satisfatorio Satisfatorio

B . ultg) . . un? . Muito satisfatério Muito satisfatério Muito satisfatério Muito satisfatorio X um:) .
satisfatorio satisfatorio satisfatorio

C I_\/Iultp . Satisfatorio Muito satisfatorio ND ND ND Mult? .
satisfatorio satisfatorio

D Satisfatorio rouco. Pouco satisfatorio Nada satisfatorio Satisfatorio Satisfatorio . adz} .
satisfatorio satisfatorio

E I_\/Iultp q Satisfatorio Satisfatorio Satisfatorio Satisfatorio Satisfatorio Mmt? .
satisfatorio satisfatorio

Muito Muito . . - . . - . . - Muito

F P NP Muito satisfatorio Muito satisfatorio ND Muito satisfatorio o
satisfatorio satisfatorio satisfatorio

G I_\/Iult? . Munf) . Satisfatorio Satisfatorio Satisfatorio Muito satisfatorio Mmt? .
satisfatorio satisfatorio satisfatorio

ND= Nao disponivel
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9. DISCUSSAO DOS RESULTADOS

A discussao dos resultados e as suas implicagdes tém em conta os objectivos inicialmente
propostos. Assim, esta reflexdo compara os resultados obtidos neste trabalho com dados de
outras investigacdes, pretendendo-se, desta forma, contribuir para um maior esclarecimento do
conceito de servicos de alivio ao cuidador, um conhecimento mais claro acerca das dinamicas
relativas a estruturagcdo e funcionamento destas respostas e, ainda, uma melhor compreensao

sobre a satisfacdo de alguns utilizadores.

9.1. DEFINICAO DOS SERVICOS DE DESCANSO AO CUIDADOR

A defini¢do das tipologias de alivio ao cuidador ndo é consensual na literatura, pois a
intervengdo engloba o cuidador e, de forma indirecta, o RC (Zarit et. al, 1999). Frequentemente,
os servigos mais tradicionais de apoio aos idosos (CD e SAD) sdo considerados respostas de
descanso, pois o “trabalho” desenvolvido pelos cuidadores pode, de facto, ter uma menor
expressdo. Contudo, os servigos de descanso ao cuidador pressupde que exista uma pausa
efectiva da tarefa de cuidar, e que os cuidados formais se adequem as solicitagdes e horarios do
cuidador (Shaw et. al, 2009). Cruzando a informagao disponivel na revisdo bibliografica com os
resultados obtidos através do Focus Group, constata-se que a definicdo de respostas de alivio
nao ¢ unanime. Importa referir que as questdes colocadas tiveram em consideragdo apenas os
servicos de internamento temporario, por serem os Unicos que existem em Portugal. Alguns
profissionais da area social consideram SAD e CD como servigos que possibilitam o descanso
do cuidador, através da especializacdo dos cuidados prestados e do alargamento do horario
proporcionado por algumas instituigdes. Por outro lado, os profissionais do ambito da saude
encaram as respostas de alivio ao cuidador como servigos que oferecem obrigatoriamente uma
quebra efectiva e temporaria da rotina de cuidar, em oposi¢do as tipologias mais tradicionais
confirmando, desta forma, as dividas conceptuais existentes, quer entre profissionais da mesma
area, quer de sectores distintos.

Uma possivel justificag@o para a visdo dos profissionais de saude relativamente aos servigos
de alivio advém da associa¢do de cuidados especializados a dependéncia do RC. Ou seja, a
admissdo na RNCCI tem como requisitos a existéncia de doenga e/ou dependéncia porque,
segundo os técnicos, apenas estas circunstancias fundamentam a exaustdo do cuidador e a sua
necessidade de um afastamento temporario. Este aspecto é curioso ja que os técnicos de satde
direccionam os beneficios associados a utilizacdo de SAT aos cuidadores, porém ¢ o RC quem

recebe uma intervengao especializada e que mais parece determinar a sua operacionalizagao.
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Segundo Zarit et. al, (1999), quer o cuidador, quer o doente beneficiam dos SAT, porém ¢
dificil aferir quem destes retira um maior proveito. Nos servigos que asseguram em primeira
instancia o bem-estar dos doentes (SAD e CD), podem beneficiar mais os cuidadores, porque
sdo apoiados de forma indirecta. Em paralelo, os servigos direccionados para as pessoas que
cuidam, podem ser mais uteis para o RC pois asseguram, por exemplo, cuidados especializados
de saude e/ou estimulacio cognitiva. A linha que delimita cada alvo de intervengéo é ténue,
porém os objectivos especificos de cada servigo ndo podem ser desvirtuados, pois existem as
necessidades particulares do cuidador e, por outro lado, as do RC, podendo ou ndo estar
associadas.

Para além da pouca clareza conceptual inerente ao conceito de “alivio”, verifica-se, tambéme
por ineréncia, um elevado desconhecimento dos técnicos relativamente as respostas que se
inserem nesta tipologia (Estudo 2). Um numero consideravel de Directores Técnicos
contactados (16), desconhecia os servigos de alivio ao cuidador, porém alguns destes, apos uma
explicagcdo mais simplificada, referiam haver historico deste tipo de solicitagdo por parte dos
cuidadores. Pode concluir-se que a terminologia “descanso” tem grande probabilidade de ser
indutora de erro/confusdo enquanto resposta social efectiva ou, entdo, como resultado claro das
intervengdes sociais ja existentes. Com efeito, a quebra temporaria das tarefas de cuidar pode
ser viabilizada de varias formas, ja que existem diversas situagdes em que o cuidador ¢ afastado
do RC; contudo, o objectivo principal ndo é o descanso e este facto induz facilmente a erro e a
associagdo nocional destas solugdes com os CD e os SAD (Shaw et. al, 2009).

Uma outra explica¢do possivel para o desconhecimento quase generalizado dos SAT sera a
pouca expressdo que esta tem na regido considerada neste estudo, a regido EDV. Muitas vezes
os técnicos sO respondem as situagdes para internamento temporario do RC quando sdo
situacdes de emergéncia, em que qualquer outra resposta ndo se adequa as necessidades. Este
facto, descrito na literatura por Hanson et. al (1999), pode justificar a ndo consideracdo destes
servicos como respostas de alivio efectivas, mas sim como situagdes SOS. A falta de
informagdo que os técnicos tém condiciona em grande medida a utilizacdo dos SAT, os
profissionais devem conhecer a disponibilidade local das respostas, os custos associados, as
listas de espera existentes e os critérios de elegibilidade para ingresso nos varios sectores

(Hanson et. al, 1999).

9.2. ESTRUTURACAO E DESENVOLVIMENTO DOS SERVICOS DE ALiVIO AO CUIDADOR

Os servigos de descanso ao cuidador organizam-se e funcionam de acordo com o contexto
da oferta. Ao nivel social, estas respostas ndo estdo previstas na SS, pelo que o seu

desenvolvimento na regido EDV emergiu da elevada procura. Actualmente, na regido, a oferta é
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condicionada pelo reduzido niimero de quartos disponiveis e, também, pela falta de condigdes
estruturais das instituicdes para desenvolverem esta tipologia. Apesar destas condicionantes,
algumas institui¢des organizam o seu espago e os quartos vagos temporariamente no sentido de
suprir o elevado ntimero de solicitagGes, € outras, conseguem mesmo criar uma estrutura
adequada e exclusiva de apoio directo aos cuidadores. Constata-se que a caréncia deste tipo de
servicos ainda é relevante, pelo que se prevé e justifica um alargamento da oferta através da
constru¢do, por exemplo, de novos lares na regido.

Segundo a literatura, instituigdes com instalagdes de qualidade, regulamentadas legalmente,
com parcerias estatais, com medidas que facilitem o acesso (disponibilidade continua) e a
flexibilizacdo dos cuidados assegurados t€ém um maior potencial de utilizagdo (Ashworth, et. al,
2000; Hanson, et. al, 1999; Jardim & Pakenham et. al, 2010; Koloski, et. al, 2002; van Exel, et.
al, 2006; van Exel, et. al, 2007). O cenario da prestagdo informal destes servigos na regido EDV
pode inviabilizar alguns dos aspectos mencionados e, consequentemente, condicionar a
solicitacdo por parte dos cuidadores. Devido a limitagdo do niimero de vagas, a qualidade do
internamento temporario pode ficar em risco. Muitas vezes sdo casos SOS que ficam no quarto
de outros utentes, pois estes ultimos sairam provisoriamente da instituicdo (e.g. férias,
internamentos hospitalares, etc.), facto que pode condicionar o bem-estar e o conforto quer da
pessoa que sai, quer do novo utente temporario. Importa referir que as organizagdes que
viabilizam SAT de modo informal tentam salvaguardar este aspecto, informando tanto o utente
que sai como 0 novo que ingressa, das condigdes particulares da prestagdo deste tipo de servigo,
mas nao deixa de ser uma situagdo ndo oficialmente regulamentada. Paralelamente, a falta de
regulamentagdo associada a falta de comparticipagio estatal pode prejudicar a divulgagdo desta
resposta, a reducdo e supervisdo dos custos, o controle dos (possiveis) abandonos do RC, o
aumento da oferta e a possibilidade das institui¢oes desenvolverem formalmente esta tipologia
com estrutura propria que permitisse uma oferta continua.

Ao nivel da satde, a resposta existe e ¢ viabilizada na pratica, porém esta condicionada pelo
numero de vagas pois ndo ha camas exclusivas para alivio do cuidador na zona Norte (Decreto-
Lei n.° 101/2006). A admissdo ocorre de acordo com o que figura na lei, ou seja, depende das
ECL’s que avaliam e remetem os casos para a base de dados, onde est4 a lista de espera de todos
os candidatos para a RNCCI. Nao existem critérios para um cuidador solicitar esta tipologia
dentro da RNCCI, contudo o RC tem de apresentar alguma patologia ou dependéncias
funcionais. Importara no futuro equacionar uma possivel ampliacao dos critérios de inclusio nos
servigcos de alivio, pois para além da sobrecarga fisica devera ser tida em conta a sobrecarga
subjectiva, nomeadamente nas situagdes demenciais. Segundo Lage (2007), o grau de
dependéncia funcional do RC ndo € por si s6 determinante no impacto negativo desta tarefa;

factores que se relacionam directamente ao cuidador e ao cuidar condicionam em maior escala

46



& Universidade de Aveiro Sec¢do Autonoma de Ciéncias da Satde
2010

esta percep¢do, sendo exemplos a idade avancada, o género feminino, a baixa escolaridade, a
inactividade laboral, o maior numero de horas no desempenho desta fungdo, a inexisténcia de
retaguarda familiar, menores recursos financeiros e, também, uma fraca percepcao da satude.

Paralelamente a esta debilidade, tornar-se-a essencial oferecer respostas localizadas,
proximas dos contextos habitacionais dos cuidadores. Este aspecto, segundo os profissionais
inquiridos, confere seguranga quer ao cuidador, quer ao RC, uma vez que viabiliza um contacto
permanente entre ambos, fomentando desta forma a continuidade, ainda que em descanso, do
cuidado informal. Apesar de a RNCCI funcionar com um todo e de as respostas de alivio terem
um caracter temporario, a preferéncia pela proximidade do internamento do RC ¢ percepcionada
como elevada. Esta visdo relativa a necessidade de aproximar os servigos aos potenciais
beneficiarios € partilhada pelos profissionais do &mbito social, para quem, importa criar a oferta
dentro das institui¢des que ja existem na comunidade. De acordo com Worcester & Hedrick
(1997), as familias procuram os SAT que proporcionam a menor ruptura possivel com o RC e
os mais faceis de aceder.

De acordo com um estudo desenvolvido por Emilsson (2009) sobre os cuidados formais
dirigidos as pessoas idosas em Portugal, Franca e Suécia, Portugal € o tnico pais que apresenta
uma resposta integrada de “apoio social e de satde”. O Sistema Nacional de Saude garante o
acesso a cuidados clinicos a todos os cidaddos, mas e apesar desta universalidade, a relevancia e
dimensdo das IPSS’s e Misericordias é notoria, cabendo-lhes o papel de auxiliar e cuidar dos
mais fracos. Num contexto holistico de prestacdo de cuidados, importara equacionar o
desenvolvimento dos SAT nestes dois contextos, sobretudo pela procura constatada nesta
investigacdo. Os dois sectores estardo potencialmente interessados, logo que haja apoio para o
seu desenvolvimento e sustentagdo. Neste sentido, as medidas poderdo passar pelo aumento da
oferta na RNCCI, criando-se condi¢des para que existam camas especificas para esta tipologia
e, paralelamente, pela regulamentacdo social destas respostas e posterior criagdo de estrutura
propria para o seu desenvolvimento, nomeadamente dentro das organizagdes que ja existem.

Apesar deste esforco integrado que deve existir, interessa ressaltar que todos os municipios
possuem SAT formalizado, quer ao nivel social através da oferta nas grandes institui¢des do
concelho — Santas Casas da Misericordias (Oliveira de Azeméis, Vale de Cambra e Santa Maria

da Feira), quer no ambito da satde através da RNCCI (Arouca e Sao Jodo da Madeira).

9.3. ACESSO AOS SAT

Segundo os participantes inquiridos (Estudo 2) ndo existem presentemente processos de
divulgacdo formalizados relativos aos SAT, na regido EDV. As pessoas que cuidam chegam a

esta resposta de trés formas distintas: pelo conhecimento especifico daquela instituigdo que
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sabem, a partida, que oferece SAT, ou consultam varias organizacdes até encontrarem esta
resposta, ou entdo, vdo a procura de qualquer servico que alivie o seu “trabalho”, sendo que
nesta demanda emerge esta solug@o ou por ser a mais adequada, ou ainda, pela inexisténcia de
uma resposta definitiva, o Lar. A falta de informacdo acerca desta tipologia condiciona em
grande medida a sua utilizag@o por parte dos cuidadores e, também, interfere na real nocdo da
urgéncia do alargamento destas respostas, pois se os cuidadores ndo conhecem a tipologia ndo a
podem solicitar (Chen, et. al, 2010; Hanson, et. al, 1999; Koopmanschap, et. al 2004; van Exel,
et. al 2006; van Exel, et. al, 2008; Wiles, 2003; Zarit, 2001).

A falta de disponibilidade das institui¢des para acolher o RC no momento da solicitagdo
desta resposta é apresentada como um factor que influencia futuras pretensdes para pedidos de
internamento (dello Buono et. al., cit. in Donath, et. al, 2009; Donath, et. al, 2009; Neville &
Byrne, 2005; Zarit et. al, 1999) pelo que, numa regido onde a oferta ¢ limitada e sobretudo de
caracter informal (traduzivel num acolhimento “mascarado” e ndo regulamentado), este
problema ganha uma maior relevancia se considerados os condicionamentos logisticos inerentes
aos internamentos urgentes. S0 precisamente estas situagdes urgentes, normalmente associadas
a problemas de saude, quer do cuidador, quer do RC, que motivam a solicitacdo de SAT.
Considerando vérios estudos internacionais, os cuidadores procuram estes servigos sobretudo
para descansar (férias), aproveitando para estar com familiares e amigos, sendo
fundamentalmente uma procura programada (Lund ez. al, 2009; van Exel, et. al, 2006). A
andlise dos dados mostra que os cuidadores recorrem também a estes servicos, pelas razdes
apontadas por estes autores. Tornar-se-4 fundamental intervir para que as organizacdes
disponibilizem SAT quer para solicitagcdes programadas, quer para situagdes SOS, pois importa
que estas respostas sejam flexiveis e adequadas as necessidades especificas dos cuidadores
(Garcés et. al, 2009). Neste sentido, a formalizagdo e comparticipagdo dos SAT terdo uma

importancia elevada na viabilizagdo da oferta nestas duas direcgdes.

9.4. A PERSPECTIVA DOS UTILIZADORES

A amostra que constitui o estudo 3 foi de dimensdo reduzida contudo, e apesar desta 6bvia
limitacdo, os resultados permitem uma primeira reflexdo sobre os SAT na Optica destes
(poucos) utilizadores. Da sua andlise ressalta a disponibilidade dos cuidadores inquiridos para
cuidarem dos RC’s (domésticas ou reformados) e a frequente periodicidade com que o fazem.
Quanto aos RC’s, estes sdo muito idosos, apresentam um grau de dependéncia elevado e
recebem apoio formal para a satisfacdo das AVD e AVDI. A partir dos dados descritos, verifica-
se que o tempo dedicado pelos cuidadores aos RC ¢é realmente muito elevado apesar da

existéncia de auxilio formal. Destes dados podem emergir varias hipdteses para o recurso aos
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SAT: as respostas formais (SAD e CD) ndo prestam um alivio efectivo ao “trabalho”
desenvolvido pelos cuidadores, o grau de dependéncia elevado dos RC’s requer uma atengéo
continua e, consequentemente, uma necessidade de uma interrup¢io mais prolongada das tarefas
associadas ao cuidar ou, entdo, sdo inexistentes outros apoios informais que auxiliem o cuidador
principal.

Um estudo recente desenvolvido por Jardim e Pakenham (2010) que compara utilizadores de
SAT com nao utilizadores revela que os cuidadores que estdo altamente envolvidos com uma
gama elevada de tarefas de cuidado e que vivem com o RC s@o mais propensos a utilizar SAT.
Outras conclusdes deste estudo mostram que normalmente quem cuida de um RC mais
dependente procura mais esta tipologia e solicitam menos as pessoas que mantém uma relacio
conjugal com o RC. Alguns dos dados do estudo mencionado estdo em consonancia com o0s
resultados encontrados nesta investigacdo, nomeadamente o grau de dependéncia do RC, o
numero de tarefas asseguradas e a relagdo com o RC (irméos ou filhos).

A avaliagdo dos SAT ¢, no global, satisfatéria para a maioria dos cuidadores inquiridos.
Porém, os utilizadores destas respostas no ambito da saude consideram alguns aspectos pouco
ou nada satisfatorios e ndo colocam a possibilidade de uma nova utilizagdo. O descontentamento
com as respostas inseridas no sector da saude pode justificar-se com a formalizagdo dos SAT na
RNCCI. E um direito que assiste aos cuidadores informais solicitar internamentos de alivio e,
consequentemente, demonstrar o seu grau de satisfacdo. Por outro lado, a maioria das
organizagdes sociais que disponibiliza esta tipologia fa-lo informalmente, ou seja, € uma espécie
de “obséquio” as familias que dele precisam, o que pode inviabilizar as criticas aos servicos.
Nas instituigoes que tém SAT formalizado, esta resposta ¢ privada e os pregos associados
elevados, logo os servigos disponibilizados oferecem uma maior variedade e acompanhamento
aos utentes, o que pode também, explicar a maior satisfagdo com este sector.

No ambito deste estudo 3, importa ainda salientar que se afigura sintomatico que num
periodo de recolha de dados de cerca de 6 meses, com 97 protocolos de avaliagdo entregues e
recolhidos, apenas 7 cuidadores recorreram as respostas de alivio temporario. Este facto pode
ser o reflexo do elevado desconhecimento dos SAT pelos cuidadores e pelos técnicos e, ainda,
da pouca expressdo que estas respostas ainda tém na regido EDV. Importaria que no futuro se
reflectisse acerca da importancia da divulgacdo dos SAT junto dos cuidadores e dos
profissionais, pois se o numero de solicitagdes ¢ elevado, a oferta emergird naturalmente. No
futuro dar-se-4 continuidade ao estudo/aplicag@o do protocolo em grande escala na regido EDV,
no sentido de compreender melhor as expectativas e conhecimento dos cuidadores acerca deste
servico, da necessidade do mesmo e do seu impacto nas instituicdes em que ja existe e a relagio

custo-beneficio.
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10. CONCLUSOES

De um modo geral, os resultados destes trés estudos apontam para a indefini¢do conceptual
associada aos servigos de descanso ao cuidador, para o elevado desconhecimento relativamente
a esta tipologia por parte dos técnicos e cuidadores, para a pouca expressdo que estas respostas
tém na regido EDV e, por ultimo, para a necessidade de ampliagdo da oferta justificada pela
procura. Considerando-se em particular a pouca expressividade das respostas de alivio na regido
EDV, importara salientar que numa regido com 288 401 habitantes no total, com 3 861 pessoas
com idade igual ou superior a 65 anos (14,9%) e com um indice de dependéncia de idosos de 21
(21 1idosos por 100 pessoas em idade activa) (INE, 2008), a oferta de descanso ao cuidador
circunscreve-se a apenas 2 Unidades na RNCCI (Arouca e Sdo Jodo da Madeira) e a 8§
institui¢des de caracter social que asseguram SAT. A maioria destas organiza¢des ndo oferece
continuamente esta resposta, pois as vagas dependem inevitavelmente da saida de outros
utentes, como ¢ o caso da RNCCI e das instituigdes com resposta informal. Por outro lado, a
informalidade da tipologia social emergiu da procura e as instituigdes tiveram que organizar o
seu espaco para responderem as solicitagdes. Esta realidade justifica a regulamentagdo dos SAT,
pois a procura ao exceder a oferta, podera inviabilizar o controlo dos servigos. Apenas trés
organizagdes t€m resposta formal, com camas exclusivas para alivio do cuidador, com custos
diarios elevados e com oferta continua. Segundos os profissionais inquiridos, a perspectiva de
alargamento ¢ possivel pelo elevado numero de solicitagdes e, ainda, pela abertura de novas
instalagdes (Unidades da RNCCI e Lares), o que podera aumentar a oferta. Os proprios critérios
de utilizagdo dos SAT carecem de maior reflexdo porque doenga/dependéncia ndo é sindbnimo
de sobrecarga e a avaliacdo tem de se focar nos cuidadores e ndo no RC. A procura, apesar da
limitagdo da oferta e da informalidade das respostas, ¢ elevada e em alguns casos periddica, ou
seja, os cuidadores também recorrem aos SAT para descansar efectivamente e ndo apenas pela
existéncia de problemas de saude. Este facto pode indicar que os SAT adquirem um caracter
preventivo, para além do “remediativo”, o qual deve ser tido em conta na oferta do servigo.
Uma outra conclusdo que ressalta deste estudo é a indispensabilidade de aproximar os servigos
aos potenciais interessados. Desta forma assegura-se a confianca dos RC’s por permanecerem
no seu contexto, dos cuidadores que poderdo visitar os seus doentes salvaguardando o caracter
temporario do internamento e, ainda, das institui¢des através de uma divulgacdo mais eficaz,
diagnostico mais aprofundado das necessidades da comunidade, evitando-se eventuais
abandonos do RC. Tornar-se-4 essencial aproximar os servigos dos potenciais interessados e os
cuidadores das respostas de descanso, através da informagao.

Num pais onde a familia € considerada como a principal responsavel por cuidar dos seus

idosos, aposta-se sobretudo na investigacdo dirigida aos servigos de auxilio aos mais
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vulneraveis. Este trabalho, pese embora as suas limitagdes (das quais se destacam a
circunscri¢do desta investigacdo a uma regidao do pais, a restri¢do amostral do estudo 3 que néo
permitiu definir um perfil tipico de utilizagdo de SAT e aprofundar a satisfagio com estas
respostas, € o facto de se centrar nos internamentos temporarios em vez de incluir os “Servigos
de Descanso no Domicilio” (In-Home Respite Care) e os “Servigos de Descanso Didrio” (Adult
Day Care) ja que sdo tipologias que ndo existem em Portugal), almeja contribuir para o
preenchimento esta lacuna, dando pistas acerca da pertinéncia do desenvolvimento dos SAT e
do consequente alargamento e formalizagdo da sua oferta. Os SAT viabilizam a continuidade do
cuidado informal porque proporcionam auxilio e descanso ao cuidador. Paralelamente, ajudam a
diminuir as despesas sociais pois as pessoas ficam mais tempo em casa, necessitando desta
forma menos respostas de internamento definitivo (Lar). Esta tematica justifica a realizacdo de
outros estudos que, colmatando as limitagdes expostas, se centrem nos multiplos aspectos
importantes associados a esta resposta, como sejam os factores que condicionam a sua procura
no contexto Portugués (e.g. determinantes culturais), a relagdo custo-beneficio associados a sua
utilizagdo (quer para as instituigdes, quer para a diade de cuidados) e a perspectiva dos

cuidadores quanto a defini¢ao de servigos de alivio.
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ANEXO 1

(QUESTIONARIO PARA AFERIR A EXISTENCIA DE SAT NA REGIAO EDV)
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ANEXO 2

(TERMO DE CONSENTIMENTO INFORMADO — ESTUDO 1)
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Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

Eu, )

declaro que fui informado (a) da presente metodologia de investigacdo (Focus Group).
Tomei conhecimento do tipo, duragdo e caracteristicas da reunido, bem como dos
objectivos da sua realizagdo. Em relagdo aos dados obtidos, fica assegurada a reserva e
sigilo decorrentes da obrigacdo de segredo profissional das pessoas que dinamizam esta
accdo. Os dados recolhidos serdo trabalhados enquanto posi¢des do grupo como um

todo, e ndo como opinides individuais de cada participante.

Nestas condigdes, ¢ de livre vontade que dou consentimento para a gravacao, em
formato audiovisual, desta reunido para que os resultados sejam alvo de posterior

transcri¢do e analise.

Assinatura:

Data: / /
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ANEXO 3

(TERMO DE CONSENTIMENTO INFORMADO — ESTUDO 3)
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Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

No ambito do projecto de intervengdo “Cuidar de Quem Cuida”, estamos a
realizar um estudo que nos permita caracterizar o perfil das pessoas que cuidam de
pessoas dependentes ou debilitadas nos cinco concelhos envolvidos, bem como perceber
as condi¢des em que o fazem. Todas as informagdes que nos fornecer permanecerdo
confidenciais e serdo usadas somente para este estudo. A sua participacdo ¢€
completamente voluntaria e a sua decisdo de ndo participar ndo tera qualquer prejuizo
para si, nem para o familiar de quem cuida.

Nestas condicdes, ¢ de livre vontade que dou consentimento para a realizagao da
avaliacdo que me foi proposta, e para que os resultados sejam incluidos numa base de

dados para posteriores analises.

Assinatura:

Data: / /
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